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I OBRA SOCIAL CAJA MADRID E—

Desde Obra Social Caja Madrid siempre se ha entendido la importancia de contar
con la mejor informacioén, rigurosa y adecuada para avanzar en las metas de integracion
y mejora de la calidad de vida de los distintos colectivos de personas con discapacidad.

En este sentido, el estudio realizado por iniciativa de la Asociacion Madrilefia de Ami-
gos y Familiares de Enfermos con Esquizofrenia (AMAFE) junto con la Universidad Pon-
tificia de Comillas cuenta con un factor de éxito clave al aunar el conocimiento profundo
de la realidad cotidiana que aportan las personas involucradas en las tareas de atencién
directa, con el método y capacidad de analisis propias del mundo cientifico y acadé-
mico.

Los autores, han hecho un estudio de investigacion riguroso, que sirve de referencia
para todo lo relacionado con las enfermedades mentales graves. Los resultados y con-
clusiones que se reflejan en él son producto de encuestas muy elaboradas, obtenidas
con la colaboracién de los profesionales de las Asociaciones de la Comunidad de Ma-
drid y siempre con los datos aportados por los propios enfermos y familiares.

Obra Social Caja Madrid viene colaborando de forma recurrente con las asociaciones
de enfermos y familiares en su objetivo por superar las graves dificultades de rehabili-
tacion psicosocial a las que se enfrentan las personas con enfermedad mental asi como
en el apoyo a los familiares, cuya dedicacion como cuidadores muchas veces les su-
pone acabar disminuyendo sus relaciones sociales, limitando sus apoyos exteriores y
la propia capacidad de atencion a los afectados. Como factor clave para la mejora de
los aspectos anteriores, y en linea con las conclusiones del estudio, se han venido com-
partiendo esfuerzos e iniciativas encaminadas a la capacitacion e insercién laboral de
las personas con enfermedad mental crénica.

Confiamos pues en que la publicaciéon de este estudio sea de utilidad para los profe-
sionales y las entidades involucradas en la atencion a personas con enfermedad mental
grave, y contribuya a hacer mas visible a un colectivo de personas en muchas ocasiones
estigmatizado socialmente, a pesar de que datos objetivos acrediten que mantienen
mayoritariamente muy buenas relaciones con su entorno y un comportamiento ciuda-
dano al menos tan bueno como el de personas sin este tipo de enfermedad.

Carmen Contreras Gomez
Directora Gerente de la Obra Social de Caja Madrid
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Agradezco la oportunidad que, como Decana de la Facultad de Ciencias Humanas y
Sociales de la Universidad Pontificia Comillas, se me ofrece en esta ocasion por la edi-
cién del libro: “Calidad de Vida y Esquizofrenia”, para manifestar mi reconocimiento y
mi satisfaccion por la aparicion de esta obra que es el resultado de la colaboracion de
esta Universidad con la Asociacion Madrilefia de Amigos y Familiares de Enfermos con
Esquizofrenia y con la Obra Social de Caja Madrid.

La investigacién que en ella se recoge ha sido realizada con la colaboracion de de las
Asociaciones de Salud Mental de la Comunidad Autbnoma de Madrid, y ha contado
con la participacion de un grupo de investigadores entre los que se cuentan profesores
de nuestra Facultad. Forma parte de una linea de investigacion cuyo objetivo es, a partir
de los datos y hallazgos encontrados, vislumbrar instrumentos de mejora de la calidad
y atencién que se dispensa a las personas que padecen enfermedades mentales y a
sus familiares, asi como servir de guia para la toma de decisiones futuras de la Admi-
nistracion Publica.

En un primer estudio, iniciado a finales del afio 2004 y terminado en Enero de 2007,
se trato de conocer de forma rigurosa y con una perspectiva mas amplia la realidad en
la que viven dia a dia los familiares y las personas que tienen un trastorno mental severo
persistente. Gracias al esfuerzo conjunto de las 22 asociaciones de familiares de per-
sonas con enfermedad mental, se pudo acceder a una muestra aleatoria de 800 per-
sonas (400 familiares y 400 personas con diagnostico de esquizofrenia). Ademas de
continuar esta linea de investigacion, desde el laboratorio de Psicologia de la Facultad
de Ciencias Humanas y Sociales se trabaja en la actualidad para disefiar instrumento
de diagndstico cognitivo de la esquizofrenia que permita diferenciar caracteristicas
esenciales del trastorno que repercutan en dltimo término en un mejor tratamiento y
atencion.

Trabajos como estos contribuyen a hacer realidad la aspiracién que la Universidad
Pontificia Comillas hace explicita en su Declaracion Institucional: la aproximacion sis-
tematica a la realidad en toda su complejidad y la contribucién activa al planteamiento
y busqueda de solucién a los problemas del hombre y de la sociedad, sensibles a la
promocién de solidaridad y el servicio a las personas, especialmente a las mas nece-
sitadas.

Belén Urosa Sanz
Decana Facultad de Ciencias Humanas y Sociales
Universidad P. Comillas de Madrid



ASOCIACION MADRILENA DE AMIGOS Y FAMILIAS
DE ENFERMOS CON ESQUIZOFRENIA (AMAFE)

Desde que AMAFE, Asociacion Madrilefia de Amigos y Familiares de Enfermos con Es-
quizofrenia, fue constituida como asociacion en 1989, no ha cesado de estar atenta a
cualquier oportunidad que suponga una mejora en la calidad de vida, y en la integracion
en la sociedad de las personas con esquizofrenia.

La aparicion de esta publicacion es el resultado de un trabajo exhaustivo y sistematico,
y supone el inicio de un camino fundamental, que se ha de facilitar y potenciar, para
sacar a la luz la verdadera realidad de las personas con enfermedad mental y sus fa-
miliares.

La extensa muestra de personas encuestadas sobre las que se basan los resultados,
el rigor en la aleatoriedad de los encuestados y la magnifica colaboracién de todas las
asociaciones, le dan, si cabe, més valor a esta edicion, primera para AMAFE.

Nada es mas dificil que sacarle tiempo al tiempo. Pero cuando se persevera, se quiere
y se cree en lo que se hace, como hace gala de ello M2 Teresa Ruiz Jiménez, directora
de AMAFE y coautora del libro, pueden salir adelante trabajos como el que aqui pre-
sentamos, sabiendo, todos los que pertenecemos al movimiento asociativo, lo arduo
que es compaginar las labores de atencion directa y de gestién, con la investigacion.

La suma del trabajo de los autores, las asociaciones de la Comunidad de Madrid junto
con sus equipos de trabajo, la Universidad Pontificia de Comillas, y Obra Social ha per-
mitido que este proyecto se convierta hoy en una hermosa realidad que, confio, sirva
de esperanza para el futuro de las personas con enfermedad mental.

M2 Jesus Martinez de Miguel
Presidenta de AMAFE
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La portada de este libro es més significativa, si cabe, para los autores del presente in-
forme, pues ha sido la més elegida de un conjunto de 12 fotografias que se presentaron
a 23 personas que durante el mes de Julio de 2008 estuvieron acudiendo a las activi-
dades del Centro de Dia AMAFE.

Felicitamos a su autora, M2 Jesus Martinez de Miguel. Supiste poner el objetivo de
tu camara en una imagen llena de simbolismo positivo.

La foto de la portada ha transmitido las siguientes sensaciones a la mayoria de los par-
ticipantes:

“Tranquilidad, Paz, Espacio que invita a pasar un rato agradable, Bienestar y Sosiego”
Queremos recoger dos definiciones de calidad de vida como preambulo del libro:
“Calidad de Vida es encontrar la parte agradable de la Vida” M. C

“Calidad de vida es tener integridad y felicidad, tener dignidad fisica y espiritual”. F.B
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En primer lugar, queremos expresar nuestro mas sincero agradecimiento a los cientos
de personas que, desinteresadamente, han dedicado parte de su tiempo a responder
al extenso cuestionario que es la columna vertebral de esta investigacion. Con su es-
fuerzo nos han ayudado a tener una vision mas clara e integrada de la realidad de su
enfermedad, de sus necesidades y de sus habitos y preocupaciones.

En segundo lugar, agradecer a la Junta Directiva de AMAFE su apoyo para que este
proyecto saliera adelante, y muy especialmente a M2 Jesis Martinez, actual Presidenta
de AMAFE, por su ilusién en la terminacion de este proyecto nada mas conocerlo.

Gracias a todos los profesionales de las Asociaciones que colaboraron para realizar
el muestreo segun las condiciones de aleatoriedad exigidas, por el enorme trabajo que
esto supuso y a sus Juntas Directivas que facilitaron el acceso a la poblacion asociada.
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abiertas de todos los cuestionarios recogidos y en la grabacion de los mismos, pero
sobre todo su ejemplo diario de superacion y valentia.

Gracias a la Universidad Pontificia de Comillas, por habernos ayudado a sacar ade-
lante este hermoso proyecto.

Y muy especialmente a los cientos de miles de personas que hacen posible que,
cada dia, creamos en la rehabilitacién de las personas con trastorno mental severo.

M2 Teresa Ruiz Jiménez
Juan Pedro Nufiez Partido
Rafael J6dar Anchia
Rufino Meana Pedn
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El presente estudio se inicio a finales del afio 2004 y termin6 en Enero de 2007. Ha su-
puesto el esfuerzo conjunto de 22 asociaciones pertenecientes a la Comunidad de Madrid.

Nuestro principal objetivo era conocer de forma rigurosa y con una perspectiva mas amplia
la realidad en la que viven dia a dia los familiares y las personas que tienen un trastorno
mental severo persistente. Para ello disefiamos un cuestionario especifico para los familiares
y otro para las personas con un diagnostico de enfermedad mental.

Que conozcamos solo hay una experiencia de similares caracteristicas a ésta, nos referi-
mos al estudio realizado en los afios 1994-95 por EUFAMI (European Federation of Associa-
tions of Families of People with Mental lliness) y publicado en Espafia por la Confederacion
Espafiola de Agrupaciones de Familiares de Enfermos Mentales (FEAFES, 1995), que contd
con una muestra de 442 cuidadores de personas con enfermedad mental, lo que de alguna
manera realza la importancia de los datos que a continuacién vamos a presentar.

Como acabamos de sefialar, nuestro principal objetivo era conocer la realidad en la que
viven las personas con un trastorno mental severo y sus familiares, por lo que cabe pregun-
tarse hasta qué punto lo hemos logrado. Si bien el estudio, por cuestiones logisticas, se
centro en la poblacién que pertenece a Asociaciones de Salud Mental de la Comunidad de
Madrid, ambiciona ser un referente més amplio para los profesionales tanto de la adminis-
tracion publica como de instituciones privadas que trabajan a diario con las personas que
integran el corazon de esta investigacion.

No todas las personas que sufren un trastorno mental severo pertenecen a una asociacion
de salud mental, ni siquiera sabemos cudl es su porcentaje y menos alin sus caracteristicas,
por eso en sentido estricto las conclusiones del presente estudio no deberian extenderse
atoda la poblacién diagnosticada. Por otro lado, tanto la poblacién de referencia (los que si
estan asociados) como la muestra del estudio, son una representaciéon muy amplia y signi-
ficativa de la realidad social y familiar de estas personas. Por el mero hecho de que las per-
sonas con un trastorno mental severo y sus familiares hayan decidido pertenecer o no a una
de estas asociaciones, no parece razonable asumir grandes diferencias en las circunstancias
vitales de unos y otros.

En cambio, si que es relevante el hecho de circunscribir el estudio a la realidad madrilefia
ya que los servicios y recursos, tanto publicos como privados, asi como el grado de concien-
ciacion de la poblacion en general sobre el problema, son aspectos que pueden diferen-
ciarse significativamente de unas regiones a otras.

Pero sin lugar a dudas nuestro objetivo Ultimo cuando decidimos embarcarnos en este
viaje, fue que los datos y los hallazgos encontrados permitieran vislumbrar instrumentos de
mejora en la calidad y atencién dispensada a las personas con enfermedad mental y sus fa-
miliares, asi como servir de guia en la toma decisiones futuras de la administracion publica.
Ojala lo hayamos conseguido y entre todos hagamos visibles a los menos vistos y oidos de
nuestra sociedad. Ojala que lo que contemplen las préximas generaciones sea un panorama
que hable de la dignidad de una sociedad que ha sabido entender y acercarse a una realidad
todavia oculta y negada por muchos.
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2.1.- Instrumentos

Los dos cuestionarios creados especificamente para esta investigacion, uno para las per-
sonas diagnosticadas de un trastorno mental severo y otro para sus familiares, estan inclui-
dos en los anexos del presente informe, pero a continuacion vamos a describirlos
someramente para que el lector pueda valorar tanto el alcance real del estudio efectuado,
como la dificultad que han entrafiado el disefio y la recogida de informacién asi como su
posterior tabulacion y analisis.

El cuestionario aplicado a las personas con diagndstico constaba de 51 preguntas, de las
cuales solo 8 eran abiertas.

Un primer bloque de preguntas permitia identificar las caracteristicas sociodemogréficas
de los encuestados (edad, sexo, estado civil, convivencia, régimen de vivienda, nivel de es-
tudios (finalizados, abandonados, en formacion actual etc.)

Un segundo bloque de preguntas estaba relacionado con su situacién laboral presente
(tiempo en el paro, si fuera el caso, equiparacion entre la formacién adquirida y el tipo de
trabajo), asi como la procedencia total de sus ingresos y la cuantia de los mismos.

Un importante bloque de preguntas estaba dirigido a explorar el grado de insercion social
de los encuestados. Se preguntaba por sus relaciones de amistad y familiares (red de apoyo),
las actividades y recursos de ocio y tiempo libre y los procesos judiciales en los que se ha
visto inmerso.

Con respecto a los Servicios Sanitarios se les preguntaba por el tipo de tratamiento reci-
bido y desde cuando (psiquiatrico / psicolégico / individual-grupal / publico-privado / frecuen-
cia y duracion de las entrevistas). El nUmero de ingresos hospitalarios y sus caracteristicas
(voluntarios /involuntarios). Forma de tomar la medicacion, tipo de anti-psicotico, nivel de
aceptacion de la propuesta parlamentaria de un tratamiento ambulatorio forzoso y de la ad-
ministracion de la medicacion por via subcutanea. Asi como sobre sus visitas al médico de
atencién primaria y las revisiones generales.

Uno de los apartados mas importantes del cuestionario era el que preguntaba por el grado
de utilizacion y el nivel de satisfaccion con los recursos socio-sanitarios que tienen a su dis-
posicién, utilizados, a lo largo de la vida. También se preguntaba por el nivel de satisfaccion
con las ayudas que hubieran podido recibir y por quien fue proporcionada (Administracion
publica, centros privados o asociaciones). Y por Ultimo se les preguntaba por las ayudas
que hubieran podido necesitar y no recibieron.

El cuestionario final aplicado a los familiares contenia 38 preguntas, de las cuales 11
eran abiertas. También hubo un bloque dedicado a las caracteristicas sociodemogra-
ficas (nimero de familiares a cargo y diagnostico, edad y sexo del cuidador, su estado
civil, parentesco, afos de cuidado, situacion profesional, nivel de ingresos, grado de al-
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teracion de la vida laboral y familiar desde el inicio de la enfermedad, necesidades de
apoyos alternativo).

Un segundo bloque de preguntas estaba relacionado con las actitudes mantenidas por su
familiar enfermo (actitud frente a la enfermedad, satisfaccion con la informacién proporcio-
nada por el psiquiatra, asistencia a revisiones medicas generales, intentos autoliticos de su
familiar, responsabilidad en la toma de la medicacion, tipo de antipsicéticos prescritos).

También se les preguntaba por su situacién personal o su opinién, por ejemplo, respecto
al tratamiento ambulatorio forzoso y los implantes quirtrgicos. Sobre las decisiones y los tra-
mites relacionados con la incapacitacion legal y la obtencion del certificado de minusvalia
(porcentaje obtenido, tiempo de demora). Asi como por la sobrecarga emocional y el aban-
dono de actividades que les hubiera podido suponer la enfermedad de su familiar.

El tltimo bloque de preguntas también era parecido al de las personas con diagnéstico.
Se les preguntaba por la utilizacion de los distintos recursos socio-sanitarios disponibles (a
lo largo de la vida) y su grado de satisfaccion con los mismos y con respecto a la institucion
que les suministré dichos recursos (Administracion pablica, centros privados o asociaciones).
También se les pregunto por las ayudas que hubieran necesitado y no recibieron.

2.2.- Muestra

Segun los datos de FEMASAMY, en noviembre de 2004 habia 4.124 familias asociadas en
la Comunidad Autbnoma de Madrid (CM), repartidas en 22 asociaciones. Para el estudio se
seleccion6 una muestra aleatoria de 800 personas (400 familiares y 400 personas con diag-
nostico) pues de esta forma el error de estimacion no superaba el 5%.

Para obtener el nimero de encuestados necesarios por asociacion se tuvieron en cuenta
tres criterios:

1.- Poblacién del area sanitaria en la que se localiza cada asociacion utilizando el censo
de 2001.

2.- Nimero de asociaciones existentes en cada una de las areas.
3.- Nimero de inscritos en cada asociacion.

Se calcul6 el porcentaje de poblacion existente en cada area sanitaria respecto al total de
la CM (5.423.384 habitantes, segun el censo del 2001). Dicho porcentaje determiné el nu-
mero de cuestionarios necesarios por area. Si habia mas de una asociacion en cada area,
los cuestionarios se repartian proporcionalmente entre éstas segun su nimero de socios.
Y por ultimo, de los cuestionarios recibidos en cada asociacion el 50% eran para familiares
y el otro 50% para las personas diagnosticadas (ver Tabla 1).

! Federacion Madrilefia de Asociaciones Pro-Salud Mental.
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TABLA 1
REPARTO POR AREAS SANITARIAS Y ASOCIACIONES

ASOCIACION AREAS  N°IDEAL N° REAL
AFAEMO AREA 1 7 7(314F)
ALUSAMEN AREA 1 89 86(43 /43)
AMAFE AREA 2 128 117
MENTE Y SOCIEDAD | AREA 2 12 [ 7(3/4F)
PSIQUIATRIA Y VIDA | AREA 2 29 19 (13/6 F)
APISEP AREA 3 74 23(14/9F)
AFAEP AREA 4 32 25 (12 / 13F)
MENSANA AREA 4 12 12 (6 / 6F)
AFASAME AREA 5 22 14(8 / 6F)
AFAEM5 AREA 5 8 8(4/4)
ASAVI AREA 6 42 I
AFEMAN AREA 6 6 I 6(3/3)
AFAMAR AREA 7 3 6 (3/3)
BIPOLAR AREA 7 58 27 (14113 F)
APASEV AREA 8 36
AUSMEN AREA 8 22 22 (11/11)
ASAV AREA 9 92 22(12110 F)
AFEM AREA 10 20 G F)
ASAM AREA 11 114 | 115 (57 / 58F)
AFEMV AREA 11 4 5(3/2F)
ASAMA AREA 11 8 8 (4/4)

En la primera columna de la tabla aparecen las asociaciones que han participado,
en la segunda su area sanitaria de ubicacion, en la tercera el nimero de cuestiona-
rios que les correspondian y en la cuarta los cuestionarios que recibimos de cada
una de ellas. Indicamos con F el nimero de cuestionarios recibidos que correspon-
den a familiares.

Para garantizar que la muestra elegida, en cada una de las 21 asociaciones que par-
ticiparon, fuera seleccionada al azar, se les dio a todas la misma consigna: Seleccionar
del listado de socios a 1 de cada 4 en orden ascendente (1, 5, 9 13...). La asignacion
de familiar o persona diagnéstica era establecido por las entidades ya que en algunos
casos contar con la persona con el diagnéstico hubiera sido imposible y en cambio si
lo era hacerlo con el familiar. En caso de no poder contar con el socio seleccionado,
se pasaba al nimero siguiente del listado.
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La mayoria de los cuestionarios fueron contestados directamente por la persona en
las asociaciones (con una persona de apoyo por si era necesario aclarar alguna pre-
gunta). Pero en algunos casos se respondieron mediante entrevista telefonica o cara a
cara.

La muestra final de nuestro estudio esta formada por 778 personas (394 familiares y
384 personas con trastorno mental severo y persistente), lo que equivale al 97% del
muestreo considerado como 6éptimo.

2.3.- Procedimiento

Una vez que fueron recibidos los cuestionarios, los datos se introdujeron en una ma-
triz de datos para su posterior analisis con el programa estadistico SPSS 14.0.

Previamente las respuestas a las preguntas abiertas se sometieron a un analisis de
contenido por 6 jueces expertos, para determinar las categorias en las que serian cla-
sificadas para su analisis, a través del método del doble consenso. En primer lugar
cada juez individualmente clasifico las preguntas abiertas en distintas categorias. Pos-
teriormente se formaron dos grupos de tres jueces cada uno y cada grupo por sepa-
rado llegé a un consenso de clasificacion para cada respuesta. Por ultimo, se
confrontaron los consensos a los que habian llegado cada grupo para establecer un
Unico criterio de clasificacién para cada respuesta.

En el caso de las preguntas sobre los recursos utilizados se codificaron como mas
utilizados los que superaban el 50% de las respuestas que decian haberlos utilizados
y como menos utilizados lo que estaban por debajo del 50% de las respuestas afirma-
tivas emitidas.

Debido a la cantidad de variables medidas y las distintas opciones de respuesta aso-
ciadas a cada pregunta, s6lo hemos realizado aquellos contrastes estadisticos que te-
nian sentido e interés?. Hemos trabajado con tres tipos de métodos, las correlaciones
cuando se trataba de dos variables continuas, los andlisis de varianza (ANOVA) para
comprobar las diferencias que en dichas variables continuas pudieran estar asociadas
a los distintos grupos formados por las variables categoricas y las Tablas de Contingen-
cia para ver la posible relacién entre variables de este ultimo tipo. Todos aquellos con-
trastes estadisticos que no han arrojado ningln resultado relevante y carecian de
interés no han sido incluidos ni en los comentarios ni en los anexos.

2 Hay que tener en cuenta que para realizar estas comparaciones, se han re-codificado variables y creado otras nuevas
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A continuacién vamos a presentar un resumen de los datos més relevantes que
hemos obtenido, pero en los anexos pueden encontrarse el resto de los datos estadis-
ticos. Como regla general, los porcentajes que aparecen en el texto hacen referencia
al nmero de personas que han respondido a la pregunta y en las tablas aparecen los
porcentajes sobre el total.

3.1 Caracteristicas generales del muestreo

Como puede observarse en la Tabla 1 la representacion de las areas y las asocia-
ciones no quedo finalmente como exigia el muestreo proporcional que se habia es-
tablecido. El 52% de las asociaciones no se ajustaron razonablemente al nimero
de cuestionarios que debian haber recogido. Este sesgo es dificil de valorar ya que
no existen diferencias significativas a priori, ni tedricas ni sociodemograficas, entre
los miembros de las asociaciones, pero habria que tener en cuenta este desvio en
futuras investigaciones y en la interpretacion de los datos.

El desvio mas importante es el de AMAFE (Area 2) que como responsable del es-
tudio compenso con sus asociados la falta de cuestionarios recogidos por otras aso-
ciaciones. Por ello al final casi incrementé en un 100% su representaciéon en la
muestra final. Como las otras dos asociaciones del Area 2, (Psiquiatria y Vida, y Mente
y Sociedad) quedaron finalmente menos representadas de lo que les correspondia
(al 65% y al 58% respectivamente) el exceso de representacion de AMAFE se queda-
ria en torno al 87%3.

La falta de representacion més preocupante corresponderia a las asociaciones ASAV
(al 24%) y APISEP (al 319%) no s6lo por estar muy por debajo de lo esperado, sino por-
que son las Unicas representantes de sus areas (9 y 3 respectivamente).

BIPOLAR del area 7 también queda poco representada (al 50%) seguida de AFASAME
del area 5 (al 63%) y AFAEP del area 4 (al 78%).

Junto con AMAFE s6lo hay dos asociaciones que incremente su representacion sig-
nificativamente, aunque muy lejos del incremento experimentado por la primera. Se
trata de APASEYV del area 8 y AFEM del area 10 y ambas estan un 25% por encima del
porcentaje ideal.

En cualquier caso la principal limitacién de nuestro estudio no esta vinculada al mo-
vimiento asociativo que es quien la ha posibilitado y a quienes estrictamente corres-
ponden los datos. Es dificil presuponer que las personas vinculadas a alguna
asociacion, ya sean las diagnosticadas con una enfermedad mental o sus familiares,
tengan alguna caracteristica que les diferencie significativamente de aquellos que no
lo estan, cuando basicamente el pertenecer a alguna asociacién depende de que

3 De todas formas hay que tener en cuenta que muchos de los asociados de AMAFE no pertenecen al area 2, pero en los cuestionarios sélo se
consigno la asociacion de pertenencia.
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exista alguna cercana al lugar de residencia y se conozcan su existencia y los servi-
cios que presta.

La principal limitacién, sin lugar a dudas, esta ligada a las caracteristicas sociodemo-
gréficas de la Comunidad de Madrid. Las diferencias en el territorio nacional en cuanto
a servicios socio-sanitarios, nivel de sensibilizacion y formacién de los profesionales y
la ciudadania en general, es en muchos casos muy significativa, por lo que entendemos
que no es razonable extrapolar los resultados de nuestra investigacién mas alla del te-
rritorio autonémico.

3.2.- Caracteristicas de las personas diagnosticadas

El perfil tipo de la persona que ha respondido a nuestro cuestionario es un varon
(73%), soltero (84%), sin hijos (87,5%) diagnosticado de esquizofrenia* (69 %), que vive
con sus padres (74%), con una edad comprendida entre 30-50 afios (74%), sin estudios
universitarios (80%) y sin ninguna ocupacion profesional (89%).

] GRAFICO 1
PROPORCION DE DIAGNOSTICOS (ENFERMOS)
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Mas alla de este perfil, la muestra de personas diagnosticadas esta compuesta por
un 73% de hombres y un 27% de mujeres®. Entre los 30-40 afios se encuentra el 45,1%
de la poblacion y entre los 41-:50 afios esta el 28,4%. Un 18% esta por debajo de los 30
afios y hay un 8,3% entre los 51 y los 71 afios.

4 Los otros diagnosticos son el trastorno Bipolar, trastorno de personalidad y trastorno esquizoafectivo, pero ninguno supera el 10% (Ver anexo 1).
5 Curiosamente la prevalencia en cuanto a la aparicion del trastorno es similar para ambos sexos.
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El 84,1% son solteros y s6lo un 7,8% vive en pareja (1% pareja de hecho). Se han se-
parado o divorciado un 7,1% y sélo un 1% es viudo. La mayoria no tienen hijos (88,7%)
y de los que tienen hijos el 90,5% tienen uno o dos.

TABLA 2
ESTADO CIVIL / NUMERO DE HIJOS
Valores | Frecuencia | Porcentaje N° Hijos Frecuencia P:;f :.:gjle Porcentaje
N° de hijos
Soltero 323 84,1 0 330 85,9
Casado 26 6.8 2 20 52 47,6
Sep/Div 27 7.1 1 18 47 42,9
Pareja 4 1,0 3 2 0,5 48
Viudo 4 1,0 4 2 0,5 48
Total 384 100,0 §| Perdidos 12 3 0
Total 384 100 100
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El 70,4% vive s6lo con sus padres y un 3,4% ademas con sus hermanos. El 11,8% vive
solo (un 8,4% por su cuenta y un 3,4% en algun tipo de residencia asistida). Un 9,2%
vive con familia propia (un 6,8% vive en pareja y un 2,4% en pareja y con hijos).

TABLA 3

CONVIVENCIA / RESIDENCIA

Valores Frecuencia | Porcentaje
Padres 269 70,1
Solo 32 8,3
Pareja 26 6.8
Padres y Hermanos 13 3.4
Otros familiares 10 2,6
Pareja e hijos 9 2,3
Piso tutelado privado 7 1,8
Con los hijos 4 1,0
Con amigos 3 8
Residencia privada 3 8
Padres e hijos 3 8
Residencia publica 2 5
Piso tutelado publico 1 3
Perdidos 2 5
Total 384 100,0

El 70,29% vive en una vivienda que es propiedad de algin familiar, probablemente de los pa-
dres segun el dato anterior, y s6lo 18,6% vive en casa propia, el resto vive de alquiler (Ver
anexo 1).

El 31,2% ha cursado sélo la EGB y un 4% ningun tipo de estudio. Un 17,8% ha cursado
estudios secundarios (ESO, Bachiller y FP). Un 27% cursaron BUP y/o COU y sélo un
13,5% ha estudiado en la Universidad.
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TABLA 4
NIVEL DE ESTUDIOS

Valores Frecuencia | Porcentaje
EGB 118 30,7
cou 74 19,3
FP 37 | 96
BUP 28 7,3
Licenciatura 28 | 7.3
Médulos Profesionales 25 6,5
Diplomatura 22 57
Bachiller 21 55
Ninguno 15 3,9
ESO 9 23
Doctorado 1 3
Total 378 98,4
Perdidos 6 1,6
Total 384 100,0

Un 68,5% tuvo que dejar sus estudios sin finalizarlos. Y de los que dejaron los es-
tudios, un 32,5% abandono en la Universidad, un 30% en el bachillerato, un 26,5% en
secundaria, un 6,8% en primaria y un 4,2% mientras realizaba algun otro tipo de for-
macion. La mayoria de ellos (82,6%) no sigue ningun tipo de estudio en la actualidad
(Ver anexo 1).

De los que siguen estudiando y contesta a esta pregunta (13,8%), un 68% realizan
algun tipo de curso especializado, un 15% estudian algin nivel de secundaria, un 13,2%
realizan estudios universitarios y un 3,8% prepara oposiciones. El 50% de los que si-
guen estudiando reciben cursos de formacion de la administracion, un 20,8% lo hace
con las asociaciones, un 14,6% lo hace en academias privadas y un porcentaje idéntico
a este ultimo es el que estudia en la Universidad (Ver anexo 1).

En cuanto a sus ingresos, un 19,1% no tiene ningun tipo de ingreso ni recibe pension
algunay casi el 60% tiene unos ingresos entre 300 y 600€ al mes o inferiores. El 41,7%
son pensionistas y la mayoria (42,2%) tuvo que esperar mas de cinco afios desde que
fue diagnosticado hasta que cobr6 su pensién (Ver anexo 1).
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TABLA 5
TIPO INGRESOS / CANTIDAD MENSUAL EUROS

Valores Frecuencia | Porcentaje Valores Frecuencia | Porcentaje
Pension por invalidez 92 24,0 ji Menos 300 121 315
Pension no contributiva 68 17,7 | 300/600 83 21,6
Solo ayuda familiar 66 17,2 j| Ninguno 52 13,5
Prestacion por hijo a cargo 55 14,3 §1 600/900 39 10,2
Salario 37 9,6 §1 900/1.200 28 7.3
P. orfandad / viudedad 28 7,3 J|Mas 1.200 22 57
Pensién por jubilacion 9 2,3 J| Perdidos 39 10,2
Ingresos del INEM 9 2,3 || Total 384 100,0
Ninguno 6 1,6
Otros 6 16
Renta Minima de Insercién 1 3
Perdidos 7 1,8
Total 384 100,0

Un 19,5% estan en las listas del INEM y un 11,5% estan en el paro, pero sin haberse
apuntado al INEM. Casi el 60% de los parados lo estdn hace mas de 4 afios. S6lo un
11,3% tiene algun tipo de empleo en la actualidad. Y casi el 50% de los que han traba-
jado alguna vez, lo han hecho en ocupaciones que no se equiparaban a su nivel aca-
démico (Ver anexo 1).

3.3.- Aspectos de la vida social de las personas diagnosticadas

En general declaran tener muy buena relacion con todas las personas de su entorno. El
84,4% la tiene con el padre, el 91,2% con la madre y el mismo porcentaje con los hijos.
Para la mayoria la relacién con su familia extensa es buena (85%), asi como con sus ami-
gos (93,6%), los comparieros de estudio (82%), los compafieros de trabajo (82%) y los ve-
cinos (92%) (Ver anexo 1).

Los recursos de ocio y tiempo libre que mas utilizan son las asociaciones de salud mental
(60,19, las cafeterias (51%), los cines (47,1%) y salir de viaje (35,1%). Y los menos utilizados
son las asociaciones religiosas (12,5%), los pub o discotecas (19%), las asociaciones depor-
tivas (21%) y los centros culturales (26,8%). S6lo un 5,4% declara no utilizar ninguno de estos
recursos (Ver anexo 1).

La mayoria de los encuestados nunca han estado implicados en algun tipo de pro-
ceso judicial (73,8%). Del casi el 25% que en la pregunta anterior declar6 haber ido
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a juicio en alguna ocasién, sélo un 20,3% especifica el motivo. De éstos un 25,6% lo
ha hecho por alteraciones del orden publico, peleas o discusiones. Un 24,3% por de-
nuncias de trafico, un 14,1% para llevar a cabo trdmites normales de la vida civil (se-
paraciones, incapacitacion, testificar...), un 12,8% como victima de algun tipo de
agresion, un 10,2% por robo, un 5,1% lo ha hecho para solventar problemas laborales,
un 3,8% por tenencia o consumo de drogas, un 2,6% por agresion y un 1,3% por es-
candalo publico®.

i TABLA 6

IMPLICACION EN PROCESOS JUDICIALES
Valores Frecuencia | Porcentaje

NO 268 69,8
Si 95 247
Perdidos 21 55
Total 384 100,0

MOTIVOS

Orden Puablico 20 5,2
Trafico 19 49
Tramites 11 2,8
Victima 10 26
Robo 8 21
Laboral 4 1,0
Drogas 3 0.8
Agresion 2 0,5
Escandalo 1 0,3
Total 78 82,1
Perdidos 17 17,9
Total 95 100 (25)

3.4.- Aspectos médicos de las personas diagnosticadas

El 60% lleva mas de 10 afios en tratamiento psiquiatrico y sélo un 11,5% lleva menos
de 3 afios de tratamiento. En cuanto al tratamiento psicolégico los porcentajes son el
45,8% lleva mas de 10 afios y un 26% lleva menos de 3 afios.

6 Para evitar posible interpretaciones erréneas que estigmaticen aiin mas a este tipo de poblacién creemos conveniente que el lector no olvide
que los porcentajes sobre la muestra total serian los siguientes: Un 5,2% es por alteraciones del orden publico, un 4,9% por denuncias de tréfico,
un 2,8% por tramites normales, un 2,6% como victima, un 2,1% por robo, un 1% por problemas laborales, un 0,8% por tenencia o consumo de
drogas, un 0,5% por agresién y un 0,3% por escandalo publico
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. TABLA 7
ANOS EN TRATAMIENTO
T. Psiquiatrico T. Psicoldgico
Anos
Frecuencia Porcentaje JJ| Frecuencia | Porcentaje
0-1 4 1,0 16 4.2
1-3 38 9,9 30 7.8
4-6 50 13,0 26 6,8
7-9 54 14,1 24 6,3
Mas de 10 218 56,8 81 21,1
Perdidos 20 52 207 53,9
Total 384 100,0 384 100

El 65,6% ha sufrido de uno a cinco ingresos hospitalarios y sélo el 18,5% no ha sido
hospitalizado ninguna vez a causa de la enfermedad. La mayoria de estos ingresos han
sido voluntarios (40,5%) y solo algunos de ellos han sido en contra de su voluntad

(26,3%).
TABLA 8
INGRESOS HOSPITALARIOS
Total Voluntarios Involuntarios
Valores
Frecuencia | Porcentaje | Frecuencia | Porcentaje || Frecuencia | Porcentaje
2 148 385 138 | 26,0 89 231
35 100 26,0 48 | 12,5 42 11,0
0 70 18,2 133 34,6 190 49,5
6-10 30 7.8 13 35 11 29
Mas de 10 30 7.8 9 25 7 2,0
Perdidos 6 1,6 43 11,2 45 11,7
Total 384 100,0 384 100,0 384 100,0

El 95,5% dice tomar la medicacion siempre. De los pocos que no la toman en alguna
ocasion (11,5%), el principal motivo para no tomarla es que el médico asi lo ha indicado
(40,9%) o porque no la necesita (31,8%). El resto dicen que es por los efectos secunda-
rios (25%) o porque se le olvida (2,3%). El 84,9% se administra él mismo la medicacién
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y los antipsicéticos mas tomados son Risperdal (26,9%), Ziprexa (23,7%), Haloperidol
(12,6%) y Leponex (12,6%).
GRAFICO 3
MEDICAMENTOS MAS UTILIZADOS
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El 79,1% acude a un psiquiatra del sistema publico de sanidad. La mayoria (65,4%) lo
hace una vez al mes (36,3%) o cada dos meses (29,1%). La consulta suele durar entre
10-30 minutos (64,5%) o menos de 10 minutos (25%). Y la mayoria han sido citados de
urgencia cuando lo han necesitado (58,9%).

TABLA 9
CONSULTAS CON EL PSIQUIATRA

Tipo Frec? (%) Duracién Frec® (%) | Urgencia Frec® (%) Cita Frec® (%)
Publico 291 (75,8) | 10-30 min 240 (62,5) | Siempre 208 (54,2) | Mensual 132 (34,4)
Privado 72 (18,8) | 0-10 min 93 (24,2) | A veces 110 (28,6) | Bimensual 106 (27,6)
Ambos 5(1,3) | Mas 30 min 38 (9,9) | Nunca 35(9,1) | Trimestral 61(15,9)
Perdidos 16 (4,2) | Perdidos 13 (3,4) | Perdidos 31 (8,1) | Quincenal 26 (6,8)
Total 384 (100) | Total 384 (100) | Total 384 (100) | Cuatrimestral 26 (6,8)
Semanal 13 (3.4)

Perdidos 20(5,2)

Total 384 (100)

La mayoria no acude a psicoterapia (56,5%) y de los que van, mas de la mitad lo
hacen por el sistema publico de salud (56,3%) y suele ser terapia individual (52,8%) o
en grupo (42,1%) con un psicologo (61,1%) en sesion semanal (61,6%) de mas de media
hora (74,4%).
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El 85,4% acude a su médico de atencion primaria si lo necesita, pero las revisiones médica
periddicas (Ver anexo 1) o no se hacen (33,1%) o sélo se hacen una vez al afio (32,3%).

3.5.- Opinién de las personas diagnosticadas sobre los recursos disponibles’
La mayoria no estaria dispuesto a tomar la medicacion a través de un implante qui-

ruargico® (58,9%) aunque si a favor del tratamiento ambulatorio forzoso para aquellos
pacientes que no quieren tomar su medicacion (45,2%).

GRAFICO 4
OPINION SOBRE TRATAMIENTOS ALTERNATIVOS
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Sélo el 54,2% ha sido informado de los recursos que existen para las personas con tras-
tornos mentales. Y por eso solo un 45,1% especifica quién le ha informado de los recursos
que habia a su disposicién. En el 30,6% de estos casos le han informado en el hospital o su
psiquiatra, un 30% ha sido informado en las asociaciones a las que pertenecen, un 23,7% ha
sido informado por los profesionales de los centros publicos a los que acuden para recibir
alguna prestacion, a un 14,5% le han informado familiares o amigos y en un 1,2% de los casos
la informacién se la dio el psicélogo.

De los que han acudido de urgencia a un hospital a lo largo de su vida, un 44,1% va-
loran positivamente la experiencia, un 33,6% la califica como neutra y sélo un 22,3% ne-
gativamente.

7 En este bloque de preguntas se adoptd el criterio de interpretar como recurso no utilizado los items que quedaron en blanco, aunque en las
instrucciones no se contemplaba esta posibilidad. Ademéas hemos optado por no incluir informacién alguna referida a aquellos recursos que,
a lo largo de la vida , no han sido utilizados por el 90% de la muestra.

8 Se trata de una pequefia intervencion que permite que la mediacion sea administrada automaticamente por un dispositivo bajo la piel, evitando
asi posibles descuidos o negativas a tomarla.
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La mayoria no han utilizado la urgencia a domicilio en su vida (68,8%). Y los que si lo
han hecho valoran como positivamente la experiencia el 41,7%, un 31,7% como negativa
y s6lo un 26,7% como neutra.

La mayoria tampoco ha utilizado el hospital de dia en su vida (66,7%). Y los que si lo
han hecho valoran positivamente la experiencia el 51,6%, un 25% de forma negativa y
s6lo un 23,4% como neutra.

Lo mismo ocurre con el centro de dia, la mayoria no lo ha utilizado en su vida (73,7%).
Los que si lo han hecho valoran positivamente la experiencia el 53,5%, un 23,8% como
neutra y sélo un 22,8% de forma negativa.

Nuevamente la mayoria no ha acudido a un centro de rehabilitacién psicosocial en
su vida (68,8%). Y los que si lo han hecho valoran positivamente la experiencia el 57,5%,
un 22,5% como neutra y sélo un 20% de forma negativa.

La mayoria tampoco ha acudido a un centro de rehabilitacién laboral en su vida
(86,2%). Y los que si lo han hecho valoran negativamente la experiencia el 35,8%, un
34% como neutra y sélo un 30,2% como positiva.

La mayoria no han vivido en una pensién concertada en su vida (89,3%). Y los que si
lo han hecho un 39% la valoran tanto positiva como negativamente y sélo un 22% como
neutra.

La visita a su psiquiatra de zona es valorada como bastante satisfactoria por los que
lo han hecho a lo largo de su vida (38,5%). Un 23,7% valora dicha experiencia como
neutra, un 22,9% como muy satisfactoria y s6lo un 14,9% de forma negativa.

La mayoria no han utilizado la visita a domicilio en su vida (88%). Y los que si lo han
hecho valoran la experiencia de forma negativa un 39,1%, de forma neutra un 30,4% y
un 30,5% como positiva.

La mayoria no han ido a un psiquiatra privado en su vida (64,6%). Y los que si lo han
hecho valoran como bastante satisfactoria la experiencia el 30,1%, un 25,7% como muy
satisfactoria, un 27,2% de forma negativa y solo un 16,9% como neutra.

La mayoria tampoco ha acudido a un psicélogo privado en su vida (71,9%). Y los que
si lo han hecho valoran positivamente la experiencia el 51%, un 27,8% lo hace negativa-
mente y solo un 21,3% la califica como neutra.

La mayoria no han acudido a un centro especial de empleo en su vida (87,8%). Y los
que si lo han hecho valoran la experiencia de forma negativa un 42,5%, como neutra lo
hace un 34% y s6lo un 23,4% como positiva.
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La mayoria no han tramitado sus pensiones en la vida (59,4%). Y los que si lo han
hecho valoran positivamente la experiencia el 57,1%, un 25,7% lo hace de forma negativa
y sélo un 17,3% como neutra.

La mayoria no han buscado empleo en su vida (71,6%). Y los que si lo han hecho va-
loran negativamente la experiencia el 44%, un 31,2% como positiva y sélo un 24,8%
como neutra.

La mayoria no han recibido atencién a domicilio desde las asociaciones en su vida
(85,4%). Y los que si lo han hecho valoran positivamente la experiencia el 48,2%, un
30,4% lo hace de forma negativa y sélo un 21,4 la califica como neutra. La experiencia
de las actividades desarrolladas en las asociaciones a lo largo de su vida es valorada
positivamente por el 73,5%, un 17,2% lo hace de forma neutra y s6lo un 9,3% la califica
negativamente. Hay que tener en cuenta que el 46,9% de los encuestados no ha res-
pondido a esta pregunta.

La mayoria no han visitado los juzgados en su vida (82,8%). Y los que si lo han hecho
valoran negativamente la experiencia el 40,9%, en cambio un 33,4% lo hace de forma
positiva y sélo 25,8% lo hace de forma neutra.

La mayoria no ha ingresado voluntariamente en su vida (67,2%). Y los que si lo han
hecho valoran negativamente la experiencia el 53,2%, un 20,6% como neutra, un 17,5%
como bastante satisfactoria y sélo un 8,7% como muy satisfactoria.

Los ingresos en hospital privado suponen un 21% del total y de estos valoran positi-
vamente la experiencia el 45,7%, un 38,2% la valora negativamente y s6lo un 16% como
neutra.

La mayoria no ha acudido a una consulta externa hospitalaria en su vida (76,8%). Y
los que si lo han hecho valoran positivamente la experiencia el 52,9%, un 27% la califica
como neutra y sélo un 20,2% la valora negativamente.

Las hospitalizaciones son més frecuentes en unidades de hospitalizacion breve (45%)
que de media estancia (11,7%). Las valoraciones son muy parecidas en ambos casos.
Valoran positivamente el ingreso el 41,1% en hospitalizacion breve y el 42,2% en media
estancia. Y la valoracién es negativa en el 31,2% de los casos de hospitalizacion breve
y en el 33,4 % de media estancia.

Los porcentajes son a veces muy inferiores al 10% si preguntamos por los que han
utilizado recursos como pisos supervisados, mini residencias, hospital de larga estancia,
centro de acogida o el Teléfono de la Esperanza.

En cuanto a los recursos que necesitdndolo no lo han recibido, sélo un 32% de las personas
entrevistadas responden a esta pregunta, de los cuales el 22% ha necesitado alguna vez y no
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ha accedido a un psicélogo del Centro de Salud Mental para él o un familiar. Un 9% no ha
tenido cuando lo ha necesitado una unidad de hospitalizacion breve para una crisis y un 7,4%
ha echado en falta alguna vez ayuda para tramitar una pension (Ver anexo 1).

3.6.- Grado de satisfaccion de las personas diagnosticadas con las ayudas recibidas®

Son los servicios publicos los que en mayor medida han informado a los pacientes
sobre lo que les ocurre (65,9%), seguido de las asociaciones (49,7%) y en ultimo lugar
de los centros privados (32,3%). La fuente de informacién mas valorada son las asocia-
ciones (3,90), seguida de los centros privados (3,06) y en ultimo lugar estan los servicios
publicos (2,91).

Nuevamente son los servicios publicos los que en mayor medida han informado a
los pacientes sobre el funcionamiento de los farmacos (63%), seguido de las asocia-
ciones (46,4%) y en Gltimo lugar de los centros privados (29,2). La fuente de informacion
mas valorada son las asociaciones (3,77), seguida de los servicios publicos (2,98) y en
ultimo lugar estan los centros privados (2,93).

A la hora de ensefiarles a manejar sus emociones de nuevo son los servicios publicos
los que en mayor medida han informado a los pacientes sobre cémo manejarlas
(61,5%), seguido de las asociaciones (55,5%) y en ultimo lugar de los centros privados
(31,5%). La fuente de informacion mas valorada son las asociaciones (4,02), seguida de
los centros privados (3,44) y en ultimo lugar estan los servicios publicos (3,22).

También son los servicios publicos los que en mayor medida han informado a los pa-
cientes sobre como manejar los recursos legales (48,2%), seguido de las asociaciones
(35,7%) y en ultimo lugar de los centros privados (22,4%). La fuente de informacion
mas valorada son las asociaciones (3,53), seguida de los servicios publicos (2,78) y en
Ultimo lugar estan los centros privados (2,62).

Son nuevamente los servicios publicos los que en mayor medida han informado a
los pacientes sobre cémo conseguir una alternativa residencial (30,02%), seguido de
las asociaciones (23,4%) y en ultimo lugar de los centros privados (15,4%). La fuente de
informacién mas valorada son las asociaciones (2,99), seguida de los servicios publicos
(2,53) y en dltimo lugar estan los centros privados (2, 25).

Son los servicios publicos los que en mayor medida han informado a los pacientes
sobre cédmo conseguir ayudas econdémicas (49,5%), seguido de las asociaciones
(35,4%) y en ultimo lugar de los centros privados (20,8%). La fuente de informacion
mas valorada son las asociaciones (3,54), seguida de los servicios publicos (2,86) y en
Gltimo lugar estan los centros privados (2, 58).

La informacién sobre los recursos laborales también llega principalmente a través de los
servicios publicos (35,4%), seguido de las asociaciones (30,7%) y en ultimo lugar de los cen-

9 Los porcentajes son independientes ya que un paciente puede haber recibido informacion de mas de una fuente.
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tros privados (16,7%). La fuente de informacién més valorada son las asociaciones (3,37),
seguida de los servicios publicos (2,60) y en ultimo lugar estan los centros privados (2, 25).

En cuanto a las actividades de ocio y tiempo libre, son las asociaciones las que en mayor
medida han informado a los pacientes (59,4%), seguido de los servicios publicos (47,1%) y
en Ultimo lugar de los centros privados (23,4%). La fuente de informacién mas valorada son
las asociaciones (4,05), seguida de los servicios publicos (3,25) y en dltimo lugar estan los
centros privados (2, 99).

Cémo sequir un plan de rehabilitacion también ha sido conocido en mayor medida gracias
a los servicios publicos (49,5%), seguido de las asociaciones (40,6%) y en dltimo lugar de
los centros privados (2,91%). La fuente de informacion mas valorada son las asociaciones
(3,87), seguida de los servicios publicos (3,21) y en dltimo lugar estan los centros privados
(2,91).

Por ultimo y una vez mas, son los servicios publicos los que en mayor medida han infor-
mado a los pacientes sobre los recursos disponibles para ellos (52,6%), seguido de las aso-
ciaciones (43%) y en ultimo lugar de los centros privados (21,6%). La fuente de informacién
mas valorada son las asociaciones (3,78), seguida de los servicios publicos (2,89) y en ultimo
lugar estan los centros privados (2, 58).

En resumen podemos decir que las ayudas mas recibidas han sido: Cémo mejorar su es-
tado emocional (49,5%); ayudarles a entender lo que les ocurre (49,3%) e informacion sobre
los farmacos que toman (46,2%).

GRAFICO 5
PRINCIPALES AYUDAS RECIBIDAS
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De las ayudas recibidas \las més valoradas han sido : COmo mejorar su estado emo-
cional (3,56), la informacién sobre actividades de ocio y tiempo libre (3,43) y ayudarles
a entender lo que les ocurre (3,29).

TABLA 10
VALORACION AYUDAS RECIBIDAS

TIPO DE AYUDA Porcentaje medio  Valoracion media
Entender lo que ocurre 49,3 3,29
Informacion sobre los farmacos 46,2 3,22
Mejorar estado emocional 495 3,56
Manejo de recursos legales 35,4 2,97
Alternativa residencial 23,0 2,59
Informacion sobre ayudas econémicas 35,2 2,99
Recursos laborales 27,6 2,74
Actividades de ocio y tiempo libre 43,3 3,43
Plan de rehabilitacion 36,9 3,33
Informacion sobre recursos disponibles 39,0 3,08

Las ayudas que menos han recibido han sido ayudarles a conseguir una alternativa
residencial (23%), informacion sobre recursos laborales (27,6%) y sobre ayudas econé-
micas (35,2%). Coincide ademas que son las menos valoradas con puntuaciones me-
dias de 2,59; 2,74 y 2,99 respectivamente (el manejo de recursos legales también ha
recibido una puntuacién dentro de este rango, 2,97).

El organismo cuyas ayudas llegan a mas usuarios es el servicio publico con una media
del 50,29%, seguido de las asociaciones con el 41,98% y en ultimo lugar los centros
privados con el 23,41%. De las ayudas recibidas las mas valoradas son las provenientes
de las asociaciones con una valoracion media de 3,68 puntos, seguidas del servicio
publico con 2,92 puntos y por ultimo los centros privados con 2,76 puntos.
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) GRAFICO 6
VALORACION DE LOS AGENTES SOCIALES?®
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Un 44% de los pacientes declaran que no han recibido alguna de las ayudas ante-
riores y que si les hubiera gustado haberla recibido. Pero sélo un 30% especifica la
ayuda que no recibid, de los cuales el 24,6% se refieren a informacion sobre ayudas
econémicas, un 21,1% a entender desde el principio lo que ocurre y casi el 15% a re-
cursos laborales (Ver anexo 1).

3.7- Comparaciones entre personas con diagnoéstico™

Existe una correlacion significativa e importante entre el nivel de estudios abandonado
y el nivel de estudios alcanzado que junto con la inexistencia de correlacion entre el
nivel de estudios abandonado y los estudios actuales, ni siquiera entre el nivel de es-
tudios alcanzado y los estudios actuales, quiere decir que nuestra muestra no ha pro-
gresado significativamente en el nivel de estudios desde que contrajeron la
enfermedad.

TABLA 11
CORRELACIONES ENTRE NIVELES DE ESTUDIO
Estudios Tau_b de Kendall _ Signf. bilateral N
Abandonado x Alcanzado 0,556 0,000 232
Abandonado x Actual 0,045 0,779 32
Alcanzado x Actual 0,096 0,441 51

| a puntuacion es de 15.

1 Como ya hemos sefialado con anterioridad, algunas variables han sido recodificadas, otras se han agrupado en intervalos o se han creado va-
riables nuevas para poder extraer mas informacion de los datos disponibles. Con las variables continuas hemos procedido a realizar los ANO-
VAS correspondientes y con las cualitativas hemos realizado la prueba de Chi cuadrado para tablas de contingencia. Debido a la magnitud y
extension de los resultados estadisticos, en este documento sélo recogemos aquellos que han arrojados resultados significativos.
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Entre el resto de las variables continuas (edad, ingresos econémicos, las distintas me-
didas de satisfaccion, los afios de tratamiento, el nUmero total de recursos que utilizan
y el numero de ingresos hospitalarios) sélo hemos encontrado correlaciones significa-
tivas e importantes entre la edad y los ingresos econémicos, los afios de tratamiento y
el nimero de ingresos hospitalarios, todo lo cual es I6gico que aumente con los afios
vividos.

TABLA 12
CORRELACIONES DEBIDAS A LA EDAD
Tau_b de Kendall Sig. bilateral N
Ingresos econémcos 337 ,000 344
Edad Afios t. psigtrico 338 ,000 363
N° ingresos ,199 ,000 377

No se han encontrado diferencias debidas al sexo en la edad, los ingresos econémi-
cos, los afios de tratamiento, el nimero de ingresos hospitalarios, los recursos totales
que utilizan, en ninguna medida de satisfaccion ni variables relacionadas con los estu-

dios.

Las diferencias debidas a la edad son las siguientes:

a. Aumentan significativamente con cada intervalo
de edad los ingresos econdémicos (F = 24,827,
p =,000).

b. El nimero de ingresos hospitalarios es claramente
inferior en los jovenes (F = 10,675, p = ,000).

c. Los afos de tratamiento también son menos entre
los menores de 30 y el resto (F = 28,057; p=,000).

d. Y también se aprecia el efecto de la edad en la sa-
tisfaccion con las asociaciones, alcanzando su ma-
Xima expresion con una mayor valoracion entre los
41-50 afios edad que cuando se tiene entre 30-40
afios (F=3,218; p=,0023).
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TABLA 13
COMPARACIONES POR INTERVALOS DE EDAD*

V. Dependiente Grupos Edad Difﬁgg?;as = tI[Eprirg; Sig.
2 - 797 ,200 ,001
1 3 -1,391 215 ,000
; 4 -2,218 ,289 ,000

Ingresos Econémicos - -

2 3 -594 161 ,004
4 -1.421 251 .000
3 4 -,827 ,263 ,021
2 -1,081 ,148 ,000
Anos T. Psiquiatrico 1 o -1,415 159 ,000
4 -1,259 ,216 ,000
1 3 -, 783 ,169 ,000
N° Ingresos Hosp 4 =970 282 001
2 3 -,474 ,133 ,006
4 -,661 ,208 ,019

*Solo aparecen los resultados significativos segun Scheffé. Los intervalos son: 1 menos de
30 afios, 2 30-40 afios, 3 4150 aflosy 4 51-71 afos.

Las diferencias que se han encontrado debidas al tipo de convivencia se deben prin-
cipalmente a la edad ya que los que conviven con su familia paterna, son significativa-
mente mas jovenes (F= 28097; p = 0,000, media = 36 afios frente a una media = 44,5
afios de los que viven con otros familiares, solos o familia propia) y por eso ganan
menos (F= 18,018; p = 0,000)y han sido ingresados menos veces (F= 9,142, p = 0,000).

Los que tienen hijos ganan mas dinero (F= 21,131, p = 0,000) y han sido ingresados
mas veces (F= 7337, p= 0,007), lo cual nuevamente se explica por la edad ya que son
mayores que los que no tienen hijos (F = 69,845, p = 0,000).

En cambio, se dan otras diferencias que no pueden explicarse por
la edad ya que esta variable no arrojo diferencias en este sentido. Asi
resulta que los que tienen hijos estan mas satisfechos con los servi-
cios recibidos (F = 5347; p = 0,021) y especialmente con los centros
privados (F= 11,589; p = 0,001) y utilizan menos recursos en general
que los que no tienen hijos (F = 4,683; p = 0,031).

Los que no tienen ingresos econdémicos (que coincide que son los més jévenes) llevan menos
arios de tratamiento que el resto de niveles? de ingresos econémicos (F= 7708; p = 0,000).

Los que trabajan tienen, l6gicamente, mas ingresos econémicos (F= 32,867; p= 0,000)y
utilizan mas recursos en total que los que no (F=4,431; p= 0,036). Y no hay diferencias sig-
nificativas de edad (37 afios de media los que trabajan y 38 afios los que no).

2 Las comparaciones (prueba de Scheffé) de los que no tienen ingresos con el resto de niveles de ganancias mensuales son: menos de 300€,
p = 0,002; 300-600€, p = 0,001; 600-900€, p = 0,000; 900-1.200€, p = 0,001 y mas de 1.200€, p = 0,033.
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El Estado Civil genera las siguientes diferencias:

a. Los solteros ganan menos que los casados (F = 8297; p = 0,000;
Scheffé, p= 0,000). Y han sido ingresados menos veces (F= 6,354;
p = 0,000) que los separados y divorciados (Scheffé, p = 0,026 y
p = 0,015 respectivamente)®.

b. El Estado Civil tiene efectos sobre los afios de tratamiento
(F=2294; p= 0,045) y la valoracion de los servicios privados
(F=2827; p= 0,027) si bien las diferencias entre los distintos niveles
de la variable no son significativas o no se han podido realizar las
comparaciones respectivamente®,

Los que actualmente estan estudiando utilizan mas recursos que los que no (F= 12,055,
p=0001)".

Y segun el nivel de estudios alcanzado observamos que:

a. En general ganan mas a mayor nivel de estudios (F= 2877; p= 0,023),
si bien las diferencias solo alcanzan cierta significacion estadistica
entre los que sdlo tienen estudios primarios y los que tienen estudios
universitarios (Bonferroni, p = 0,032).

b. También hay efectos en los afios de tratamiento, pero sin diferencias
claras entre los distintos niveles (F = 2585; p = 0,037)%.

¢. Y los que no tienen estudios valoran mas los servicios publicos que
los que tienen estudios universitarios (F= 3414, p= 0,009; Bonferron,
p=0034).

Existen diferentes opiniones (ver tabla 15) en cuanto al uso de implantes médicos o
ingresos forzosos':

a. Las mujeres estan mas a favor del uso de implantes médicos (Chi
cuadrado = 783; p = 0,020) y mas dubitativas frente a los ingresos
forzosos que los hombres (Chi cuadrado = 6,25; p = 0,044), que
estan mas claramente en contra en ambos casos.

b. Los que trabajan estan mas claramente en contra y menos indecisos
que los que no en cuanto al uso de implantes médicos (Chi cua-
drado = 6,032; p= 0,049).

Y parece también que los casados lo han sido menos que los divorciados (Bonferroni p = 0,030).

¥ No habia ninglin caso en el nivel de parejas de hecho que hubiese valorado los servicios privados.

% No existen diferencias de edad.

% La media de afos de tratamiento para los que no tienen estudios es = 3,64; para los que tienen estudios primarios es = 4,30; estudios secun-
darios = 3,96; bachillerato = 4,34 y universitarios = 4,31.

T En este caso hemos utilizado la prueba de Chi cuadrado para tablas de contingencia.

| 34 T a—




T . lIl. RESULTADOS - .

TABLA 14
OPINION FRENTE A LOS IMPLANTES MEDICOS Y LOS INGRESOS FORZOSOS

Implante Quirtrjico Ingreso Forzoso
Categorias
Sl NO NS/NS Sl NO NS/NS
Hombre 153% 61,7% 23% 44% 28,6% 27,4%
Mujer 28,4%  516% 20% 48,5% 16,2% 35,4%
Trabaja 22% 70,7% 7,3%
No Trabaja 18,3% 57.4%  243%

También hay diferencias en las variables sociodemograficas en la distribucion de por-
centajes segun las siguientes variables:

a. Entre los que tienen hijos son mas los que no tienen estudios
(1196) y no han ido a la universidad (4,3%) que entre los que no
los tienen (3,1% y 15% respectivamente) (Chi cuadrado = 9,690;
p = 0,046). Probablemente porque entre los que no tienen hijos
abundan mas los jévenes, beneficiados por la escolaridad obli-
gatoria y universal, y con una mayor proporcién de universitarios
entre ellos.

. Las mujeres conviven mas con su propia familia que los hom-
bres, y viven mas solas que éstos que permanecen mas en el
hogar paterno (Ver tabla 15).

¢. No se encuentra ninguna distribucion diferencial entre las varia-
bles edad, el estado civil, tipo de convivencia, las variables rela-
cionadas con los estudios, las opiniones sobre el uso de
implantes o ingresos forzosos, los distintos niveles de ingresos

economicos...
TABLA 15 i
DIFERENCIAS EN LA CONVIVENCIA EN FUNCION DEL SEXO
_Tipo de Convivencia Hombres Mujeres

Con los Padres 78% 64%
Familia Propia 4,3% 5%
Solo 10,4% 15%
Otros 7,3% 16%

Chi cuadrado = 9,401; p = 0,024.

35
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3.8.- Caracteristicas de los familiares

El perfil tipo es una mujer (67,5%), casada (65,2%), mayor de 60 afios (52%) y que
tiene sélo un familiar con enfermedad mental (87,8%)%, normalmente su hijo (87%),
con diagnéstico (ver anexo 2) de esquizofrenia (76,3 %).

' GRAFICO7
PROPORCION DE DIAGNOSTICOS SEGUN LOS FAMILIARES
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Nuestra muestra de familiares estd compuesta por el padre o la madre (87%) siendo el
675% mujeresy el 19,4% hombres. En un 13,1% de los casos han respondido conjuntamente
hombre-muijer.

El 36,6% de los familiares tienen entre 50-60 afios, un 30,8% tiene entre 6171 afios, un
21,4% supera los 72 afios y solo un 10,9% esta por debajo de los 50 afios. Dicho dato coin-
cide con el estudio realizado por EUFAMI en 1994 en donde el 51,9% de los cuidadores era
mayor de 41 afos.

GRAFICO 8
EDAD DE LOS FAMILIARES
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8 Nos parece importante resaltar que un 12,2% convive con 2-3 personas diagnosticadas de enfermedad mental y que parece que se ha producido una
disminucion del porcentaje de mujeres cuidadoras. En el estudio de EUFAMI (1993) el 78,8% de la poblacién cuidadora era muijer.
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El 65,2% son casados, un 18,1% son viudos, un 8,6 son solteros y sélo un 8,2% esta
separado o divorciado.

El 51% de los casos tarda entre 1-:6 meses en acudir al psiquiatra ante los primeros sintomas
de la enfermedad, un 17% tarda mas de 3 afios y un 24% no sabe 0 no contesta.

El 51,9% lleva diagnosticado entre 10-24 afios, un 14% lleva entre 6-9,5 afios, un 22% lleva diag-
nosticado menos de 5 afios y el 11,9% lleva entre 25 y 40 afios conviviendo con su diagndstico.

GRAFICO 9
TIEMPO QUE LLEVA DIAGNOSTICADO EL PACIENTE
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En cuanto a su situacion laboral, el 56,9% de los familiares son amas de casa. Un 19,9% trabaja
a tiempo completo y un 76% a tiempo parcial, un 7,9% esté jubilado y un 6,8% esta en el paro.

Sus ingresos suelen ser escasos, sélo el 38% ingresa mas de 1200€/mes, un 62% in-
gresa menos de 1200€/mes (el 20,1% entre 600-900€/mes y un 21,8% menos de

600€/mes).De hecho, para la mayoria (53,1%) la enfermedad de su familiar ha supuesto
un empeoramiento econdmico para la familia.

TABLA 16

SITUACION DELFAMILIAR
PARENTESCO Frec® % PROFESION Frec® % €/ Mes Frec® %
Padre/Madre 329 83,5 | Ama de Casa 209 53,0 | Mas de 1200 140 35,5
Pareja 19 4.8 T. Completo 73 18,5 900-1.200 74 18,8
Hermano 18 46 Paro 29 7.4 600-900 74 18,8
Hijo 11 2.8 T. Parcial 28 7.1 300-600 61 15,5
Perdidos 17 4.4 Paro 25 6,3 Menos de 300 14 36
Total 394 100 | Estudiante 2 5 Ninguno 5 1,3

Excedencia El 3 Perdidos 26 6.6

Perdidos 27 6,9 Total 394 100

Total 394 100
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Hasta un 56,6% considera que su familiar esta abierto a otras posibilidades de tra-
tamiento distintas a la farmacoldgica.

En cuanto a la aceptacién de la enfermedad, la mayoria de los familiares (79,7%) con-
sideran que el enfermo acepta siempre (41,6%) o a veces (38%) la enfermedad y sélo
un 16,7% dice que la niega.

'GRAFICO 10
ACEPTACION DE LA ENFERMEDAD
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La relacion con los médicos es positiva. La mayoria esta satisfecha con la informacion que
les da el psiquiatra (67,1%) y dicen que el paciente acude regularmente a su médico de ca-
becera 72%. Ademas el 41% acude a revision médica cada 3-6 meses, un 26,4% una vez al
afio y un 33,5% reconoce que el paciente no se hace nunca revisiones médicas.

* El 73,4% dice que su familiar se toma regularmente la medicacion, a
un 4,4% se la inyectan y un 3,4% se la toma camuflada. Un 5,5% no
toma medicacion y un 13,3% la toma irregularmente.

+ De los que no toman medicacion, el 37,1% es porgue creen que no lo
necesitan, un 36,1% por los efectos secundarios, un 16,5% por otras
razones y un 10,3% porque creen que no les hace nada.

* El 69,5% se administra por si mismo la medicacion, normalmente
(ver anexo 2) Risperdal (33,9%), seguido de Zyprexa (19%) y Ha-
loperidol (14,7%).

El 62,6% dice que el enfermo ha tenido en alguna ocasién pensamientos de no que-
rer seguir viviendo. Y un 38,7% reconoce que su familiar ha tenido intentos de suicidio.
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GRAFICO 11
INDICADORES DE LA DESESPERACION DEL PACIENTE

Mo seguir viviendo Intentos de suicidio

3.10.- Actitudes de los familiares hacia la enfermedad

El 94,8% reconoce que la enfermedad de su familiar ha supuesto una sobrecarga en
su vida y el 74,3% ha abandonado gran parte de sus actividades habituales.

Si bien el 51% declara que la enfermedad no alter6 su vida familiar. Y para aquellos que
si supuso una alteracion (49%), el 70,5% declara que quienes mas se vieron afectados fueron
los padres (uno o ambos). Un 9,8% declara que fue el propio paciente el que mas vio alterada
su vida laboral y un 75% dice que afecto a toda la unidad familiar (ver tabla 17).

TABLA 17

AFECTADOS POR LA ENFERMEDAD
Afectados Frecuencia Porcentaje
Madre 62 35,8
Padre 40 23,1
Ambos 20 11,6
Enfermo 17 9,8
Familia 13 7.5
Hermano 11 6,4
Pareja 6 35
Ninguno 4 2,3
Total 173

La tabla sélo se refiere al 49% de los familiares
que reconocen una alteracién de la vida familiar.

El 28,7% de los familiares reconoce utilizar apoyo médico y un 31% apoyo psicoldgico
(en muchos casos se refieren a grupos de autoayuda 45,4%).
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GRAFICO 12
TIPO DE APOYO EMOCIONAL QUE RECIBEN LOS FAMILIARES
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Los familiares por su parte estan mayoritariamente a favor de la medida parlamentaria pro-
puesta de que el tratamiento ambulatorio pudiera ser obligatorio (75,3%). Incluso s6lo un
21,9% estaria claramente en contra del implante quirargico (el 47,8% esta a favor y el 30,3%
no sabe qué contestar).

) GRAFICO 13
OPINION DE LOS FAMILIARES SOBRE TRATAMIENTOS ALTERNATIVOS
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El 80,7% de los enfermos no estéa incapacitado legalmente. Y de los pocos que estan inca-
pacitados (15,2%), en el 78,3% de los casos son los padres los que asumen el papel de tutor
del enfermo, ya sea la madre (35%), el padre (26,7%) o ambos (16,7%). La edad media de los
padres que son tutores es de 66,6 afios.
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TABLA 18

TUTORES LEGALES DEL ENFERMO

Valores Frecuencia | Porcentaje
Madre 21 5,3
Padre 16 4,1
Ambos 10 2,5
Hermano 5 1.3
Agencia 5 1,3
Pareja 2 5
Sobrino 1 3
Total 60 15,2
Sin Incapacitar 334 84,8
Total 394 100,0

El 71,2% ha solicitado el certificado de minusvalia y un 69,3% ya lo tiene. Lo normal
es que se les reconozca un 65% de minusvalia (54,2%). Un 17,2% queda desasistido en
cuanto a prestacién econdémica al no llegar al 65% y tan sélo un 5,8% tiene un 75% de
minusvalia (ver anexo 2).

3.11.- Opinién de los familiares sobre los recursos disponibles?®®

Entre los que han utilizado la urgencia hospitalaria para ingresar a su familiar a lo
largo de su vida valoran positivamente la experiencia el 46,7%, un 27,8% lo hace como
negativa y solo un 25,4% como neutra.

La mayoria no han utilizado la urgencia a domicilio para su familiar en su vida (71,3%). Y los
que si lo han hecho valoran positivamente la experiencia el 48,7%, un 32,7% lo hace de forma
negativa y sélo un 18,6% como neutra.

La mayoria no han ido a un hospital de dia en su vida (76,4%). Y los que si lo han
hecho valoran positivamente la experiencia el 55,9%, un 26,9% lo hace de forma nega-
tiva y s6lo un 17,2% como neutra.

La mayoria no han ido a un centro de dia con su familiar en su vida (79,4%). Y los que
si lo han hecho valoran positivamente la experiencia el 55,5%, un 25,9% lo hace de
forma negativa y sélo un 18,5% como neutra.

La mayoria no han ido a un centro de rehabilitacion psicosocial con su familiar en su
vida (75,1%). Y los que si lo han hecho valoran positivamente la experiencia el 67,3%, un
17.8% lo hace de forma negativa y sélo un 15,3% como neutra.

 Se entiende que para sus familiares y la experiencia a la que se refieren es como acompanantes de éste y no como vivencia personal.
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Aquellos que alguna vez ha acudido con su familiar a su psiquiatra de zona a lo largo
de su vida (69%) valoran positivamente la experiencia el 46%, un 27,9% lo hace de
forma negativa y sélo un 26,1% como neutra.

La mayoria no han acompafado a su familiar a un psiquiatra privado en su vida (64%).
Y los que si lo han hecho valoran positivamente la experiencia el 50%, un 25,4% lo hace
de forma negativa y s6lo un 24,6% como neutra.

La mayoria tampoco han acudido a un psic6logo privado para su familiar en su vida
(72,1%). Y los que si lo han hecho valoran positivamente la experiencia el 40,9%, un
35,5% lo hace de forma negativa y sélo un 23,6% como neutra.

La mayoria no han tramitado pensiones para su familiar en su vida (72,1%). Y los que
si lo han hecho valoran positivamente la experiencia el 49,1%, un 26,4% lo hace de
forma neutra y solo un 24,6% como negativa.

La mayoria no han buscado empleo para su familiar en su vida (82,7%). Y los que si
lo han hecho valoran negativamente la experiencia el 57,3%, un 20,6% lo hace de forma
neutra y sélo un 17,6% como positiva.

La mayoria de sus familiares no han recibido atencion en su domicilio desde las aso-
ciaciones en su vida (85%). Y los que si lo han hecho valoran positivamente la experien-
cia el 62,7%, un 20,3% lo hace de forma neutra y s6lo un 17% como negativa.

La mayoria no han acudido acompafiando a su familiar a un juzgado en su vida
(83,5%). Y los que si lo han hecho valoran positivamente la experiencia el 36,9%, un
32,3% lo hace de forma neutra y un 30,7% como negativa.

La mayoria no han acompafiado a su familiar a un ingreso voluntario en su vida
(70,8%). Y los que si lo han hecho valoran negativamente la experiencia el 37,4%, un
33,9% lo hace de forma positiva y s6lo un 28,7% como neutra.

La mayoria no han acompafiado a su familiar un hospital privado en su vida (76,6%).
Y los que si lo han hecho valoran positivamente la experiencia el 47,4%, un 23,9% lo
hace de forma negativa y sélo un 20,7% como neutra.

La mayoria no han acudido con su familiar a las consultas externas de un hospital en
su vida (84%). Y los que si lo han hecho valoran positivamente la experiencia el 44,5%,
un 36,5% lo hace de forma neutra y s6lo un 19% como negativa.

La mayoria no han ingresado a su familiar en un hospital de estancia breve en su vida
(53%). Y los que si lo han hecho valoran positivamente la experiencia el 47,6%, un
28,15% lo hace de forma neutra y s6lo un 24,3% como neutra.
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El porcentaje de personas que han utilizado los siguientes recursos es muy inferior
al 10%: Rehabilitacién laboral, pisos supervisados, mini residencias, pension concertada,
visita a domicilio, centro especial de empleo, hospital de media o larga estancia, centro
de acogida o el Teléfono de la Esperanza.

Un 475% no ha podido acceder a alguno de los recursos citados. Asi un 16% declara haber
necesitado alguna vez y no haber accedido a otros servicios de su Centro de Salud Mental,
un 12,8% no ha podido acceder al psicélogo del Centro de Salud Mental para él o un familiar
y un 9,6% no ha tenido acceso habiéndolo necesitado a un centro de rehabilitacion psico-
social (ver anexo 2).

3.12.- Grado de satisfaccion de los familiares con las ayudas recibidas®

Son los servicios publicos los que en mayor medida han informado a los familiares sobre
lo que le ocurre al paciente (58,6%), seguido de las asociaciones (49,2%) y en ultimo lugar
de los centros privados (30,2%). La fuente de informacion mas valorada son las asociacio-
nes (4,20), seguida de los centros privados (2,91) y en ultimo lugar estan los servicios pu-
blicos (2,51).

Son las asociaciones las que en mayor medida han informado a los familiares sobre
como tratar al paciente (52%), seguidas de los servicios publicos (49,5%) y en Gltimo
lugar de los centros privados (25,4%). La fuente de informacién mas valorada son las
asociaciones (4,07), seguida de los centros privados (2,69) y en ultimo lugar estan los
servicios publicos (2,56).

Son los servicios publicos los que en mayor medida han informado a los familiares sobre
el funcionamiento de los farmacos (53,6%), seguido de las asociaciones (45,7%) y en ultimo
lugar de los centros privados (23,1). La fuente de informacion mas valorada son las asocia-
ciones (4,05), seguida de los centros privados (2,57) y en dltimo lugar estan los servicios pu-
blicos (2,55).

Son las asociaciones las que en mayor medida han informado a los familiares sobre
cdmo manejar sus emociones (50,5%), seguido de los servicios publicos (41,9%) y en ul-
timo lugar de los centros privados (21,1%). La fuente de informacién mas valorada son las
asociaciones (4,15), seguida de los centros privados (2,41) y en Ultimo lugar estan los ser-
vicios publicos (2,15).

Son las asociaciones las que en mayor medida han informado a los familiares sobre cémo
manejar los recursos legales (35,3%), seguido de los servicios publicos (33%) y en Ultimo
lugar de los centros privados (14,2%). La fuente de informacidn més valorada son las asocia-
ciones (3,83), seguida de los servicios publicos (2,31) y en ultimo lugar estan los centros pri-
vados (1,96).

20 | os porcentajes son independientes ya que un familiar puede haber recibido informacion de mas de una fuente.
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Son los servicios publicos los que en mayor medida han informado a los familiares sobre
cdmo conseguir una alternativa residencial para el paciente (26,4%), seguido de las asocia-
ciones (18,3%) y en ultimo lugar de los centros privados (8,9%). La fuente de informacién més
valorada son las asociaciones (3,03), seguida de los servicios publicos (1,98) y en ultimo
lugar estan los centros privados (1,66).

Son las asociaciones las que en mayor medida han informado a los familiares sobre como
poder hablar con otros familiares de enfermos (56,1%), seguido de los servicios publicos
(28,4%) y en ultimo lugar de los centros privados (12,2%). La fuente de informacion mas va-
lorada son las asociaciones (4,17), seguida de los servicios publicos (2,25) y en Gltimo lugar
estan los centros privados (2,15).

Son los servicios publicos los que en mayor medida han informado a los familiares sobre
los recursos laborales para el enfermo (25,6%), seguido de las asociaciones (22,1%) y en ul-
timo lugar de los centros privados (8,9%). La fuente de informacion mas valorada son las aso-
ciaciones (3,17), seguida de los servicios publicos (1,97) y en ultimo lugar estan los centros
privados (1,80).

Son las asociaciones las que en mayor medida han informado a los familiares sobre acti-
vidades de ocio y tiempo libre posibles para el enfermo (45,4%), seguido de los servicios pu-
blicos (29,2%) y en ultimo lugar de los centros privados (8,9%). La fuente de informacion mas
valorada son las asociaciones (3,91), seguida de los servicios publicos (2,65) y en ultimo
lugar estén los centros privados (2).

Son las asociaciones las que en mayor medida han informado a los familiares sobre como
conseguir ayudas econdmicas (39,6%), seguido de los servicios publicos (33,8%) y en dltimo
lugar de los centros privados (10,2%). La fuente de informacion més valorada son las aso-
ciaciones (3,77), seguida de los servicios publicos (2,44) y en Ultimo lugar estan los centros
privados (1,93).

Son los profesionales de los servicios publicos los que en mayor medida se han comuni-
cado con los familiares (58,6%), seguido de las asociaciones (31%) y en Ultimo lugar de los
centros privados (24,9%). La fuente de informacién mas valorada son las asociaciones (4,14),
seguida de los centros privados (3,32) y en Ultimo lugar estan los servicios publicos (3,10).

Son las asociaciones las que en mayor medida han informado a los familiares sobre los
recursos disponibles (47,7%), seguido de los servicios publicos (40,4%) y en Gltimo lugar de
los centros privados (11,7%). La fuente de informacidon mas valorada son las asociaciones
(3,93), seguida de los servicios publicos (2,45) y en ultimo lugar estan los centros privados
(1,93).

En resumen las ayudas mas recibidas han sido para ayudarles a entender lo que le ocurre
a su familiar enfermo (46%) y las pautas sobre como tratarle (42,3%), asi como informacion
sobre los farmacos que éste toma (40,8%).
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GRAFICO 14 )
PRINCIPALES AYUDAS RECIBIDAS SEGUN LOS FAMILIARES
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De las ayudas recibidas las méas valoradas han sido la comunicacion con los profesio-
nales (3,52), y las ayudas para entender lo que le ocurre su familiar enfermo (3,20) y las
pautas sobre como tratarle (3,10%).

) TABLA 19
VALORACION DE LOS FAMILIARES DE LAS AYUDAS RECIBIDAS
TIPO DE AYUDA Porcentaje medio  Valoracion media
Entender lo que ocurre 46,0 3,20
Pautas para tratar al enfermo 42,3 3,10
Informacion sobre los farmacos 40,8 3,05
Mejorar estado emocional 37,6 2,90
Manejo de recursos legales 27,5 2,70
Alternativa residencial 17,8 2,22
Hablar con otros familiares 32,2 2,85
Recursos laborales 18,8 2,31
Actividades de ocio y tiempo libre 27,8 2,85
Informacidn sobre ayudas econémicas 27,8 2,71
Comunicacién con los profesionales 38,1 3,52
Informacién sobre recursos disponibles 322 2,77
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Las ayudas que menos han recibido han sido ayudarles a conseguir una alternativa resi-
dencial para su familiar (17,8%), informacién sobre recursos laborales (18,8%) y sobre ayudas
econdmicas (27,8%) o actividades de ocio y tiempo libre (278%). Las dos primeras son ade-
mas las menos valoradas con puntuaciones medias de 2,22 y 2,31 respectivamente, la tercera
ayuda menos valorada ha sido para manejarse con lo recursos legales (2,70).

El organismo cuyas ayudas llegan a méas usuarios es el servicio publico con una media
del 43,2%, seguido de las asociaciones con el 41% y en ultimo lugar los centros privados
con el 16,6%.

De las ayudas recibidas las méas valoradas son las provenientes de las asociaciones

con una valoracion media de 3,86 puntos, seguidas del servicio publico con 2,41 puntos
y por ultimo los centros privados con 2,27 puntos.

, GRAFICO 15
VALORACION DE LOS AGENTES SOCIALES POR LOS FAMILIARES?!
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Un 55,3% de los familiares declaran que no han recibido alguna de las ayudas anteriores
y que si les hubiera gustado haberla recibido, aunque sélo la concretan un 41,4%. Un 19,6%
se refieren a entender desde el principio lo que ocurre, un 16% a conseguir una alternativa
residencial para su familiar y casi el 2% a informacion en general (ver anexo 2).

3.13. Comparaciones entre familiares

El grado de satisfaccion con los servicios no parece depender de que se tenga apoyo
médico o psicoldgico, ni de percibir que ha habido un descenso de ingresos econémi-
cos a raiz de la enfermedad de su familiar.

2! La puntuacion es de 15.
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a. Los que reconocen que la enfermedad ha supuesto una al-
teracion de su vida laboral valoran mas los servicios publicos
(F=9,183; p= 0,003) y menos los privados (F = 6,168, p = 0,013)
que los que no lo viven asi.

b. Los que van a grupos de autoayuda estan mas satisfechos en
general con los servicios que reciben (F = 3,864; p = 0,050) y
especialmente valoran mas a las asociaciones (F = 17,774;
p = 0,000) que los que no acuden a este tipo de grupos. En este
ultimo caso, hay que tener en cuenta que son las asociaciones
las que mayoritariamente ofrecen este servicio.

c. Los que no tienen clara la actitud de su familiar ante la enfer-
medad dicen estar menos satisfechos en general con los servi-
cios que el resto (F = 5,383; p = 0,001)?.

No se observan distribuciones diferentes en las tablas de contingencia entre los que
han recibido o no apoyo médico, psicolégico o de un grupo de autoayuda, segln su ac-
titud ante la enfermedad o ante otras alternativas de tratamiento o a la hora de tomar
la medicacion..., excepto las que a continuacién aparecen:

a. Los que perciben que la enfermedad ha supuesto un des-
censo de su nivel econdmico dicen de forma significativa (Chi
cuadrado = 17469, p = 0,000) que sus familiares han expresado
mas frecuentemente sus deseos de no querer vivir (72,4%) y han
tenido significativamente (Chi cuadrado = 10,585, p = 0,001) mas
intentos de suicidio (46,7%) que los que no perciben dicho des-
censo en su nivel econémico (51,2% y 30,3% respectivamente).

b. Los que declaran que la enfermedad ha supuesto una altera-
cion de su vida familiar, manifiestan en mayor medida (Chi cua-
drado = 4,718; p = 0,030) que sus familiares han intentando mas
veces suicidarse (43,9%) que los que no perciben dicha altera-
cion (33%).

c¢. Entre los que no tienen clara la actitud de su familiar ante la en-
fermedad, declaran que sus familiares han manifestado deseos
de no querer vivir (Chi cuadrado = 9,262; p = 0,026) mucha
menos veces (25%) que el resto (60-68%).

d. Cuando el familiar no acepta la enfermedad (Chi cuadrado = 50961;
p = 0,000) es cuando mas problemas para tomar la medicacion
aparecen (41,3%) y menos cuando si la acepta (13,2%).

22 Segun la prueba de Scheffé, la diferencia con respecto a los que dicen que su familiar niega la enfermedad tiene una p = 0,037; con respecto
a los que dicen que la acepta a veces, p = 0,002 y con respecto a los que dicen que la acepta siempre, p = 0,004.
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3.14.- Comparaciones entre familiares y personas diagnosticadas

Hay que tener en cuenta que los familiares que han contestado al cuestionario no lo
son de las personas con enfermedad mental que también lo han hecho.

Las diferencias en las respuestas mas importantes que hemos encontrado son las
siguientes:

a. Las personas con enfermedad mental valoran mas lo publico
(F=8313; p=0,004) y los familiares las asociaciones (F = 3,924,
p = 0,048).

b. Las personas con enfermedad mental declaran (Chi cua-
drado = 71,470; p = 0,000) tomar mejor la medicacion (95,5%)
y con menos problemas que lo que dicen los familiares en ge-
neral (73,4%,).

c. Los familiares son mas partidarios tanto del uso de implantes
meédicos (478%) como de los ingresos forzosos (75,3%) que las
personas con enfermedad mental (18,7% y 45,2% respectiva-
mente; con Chi cuadrado implantes = 108,8; p = 0,000 y Chi cua-
drado ingresos =78,709; p = 0,00).

GRAFICO 16
DIFERENCIAS DE OPINION ENTRE FAMILIARES Y PERSONAS
CON DIAGNOSTICO
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4.1.- Una situaciéon preocupante

Sin lugar a dudas el dato mas importante y que conviene destacar es el terrible im-
pacto que la enfermedad mental tiene en quienes la sufren y en sus familiares. Im-
pacto que va mas alla de la repercusion que directamente ya tiene la sintomatologia
en sus vidas, especialmente en el trastorno mental de esquizofrenia puesto que en
un 69% de la muestra dicho trastorno esta presente.

Las graves dificultades para la rehabilitacion psicosocial que en nuestra investiga-
cién aparecen asociadas al bajo nivel de estudios alcanzado por las personas diag-
nosticadas, asi como el altisimo porcentaje que se encuentran desempleados hace
que se convierta en un circulo vicioso del que es muy dificil salir.

La irrupcion de la enfermedad, que en la mayoria de los casos se da en plena ju-
ventud, supone que el 52% de los participantes en nuestro estudio no supera el nivel
de ensefianza secundaria. Pero de los que llegaron a realizar estudios universitarios
(un 13,5%) el 32,5% abandon6 antes de terminar. Y los datos avalan que nuestra
muestra no ha progresado significativamente en el nivel de estudios desde que con-
trajeron la enfermedad.

So6lo un 11,3% tiene algdn empleo en el momento de responder al cuestionario. La
mayoria (60%) son parados de larga duracién (méas de 4 afios) con dificultades para
recibir informacion sobre recursos laborales o formacion de cara a encontrar un em-
pleo. Hay que tener en cuenta que del total, casi el 70% no ha acudido a un centro
de rehabilitacidn psicosocial en su vida y un 86% tampoco ha acudido en su vida a
un centro de rehabilitacion laboral. Un 15% declara ademas no haber recibido ningdn
tipo de ayuda sobre los recursos laborales disponibles y el 82,6% no estudia nada en
la actualidad.

La situaciéon mas extrema la protagonizan el 19,1% que no tienen ningun ingreso ni
recibe pension alguna. Aunque conviene no olvidar que casi el 60% tiene unos ingre-
Sos que no superan los 600€ al mes. Este dato concuerda con los resultados encon-
trados en los familiares al ser preguntados sobre el porcentaje de minusvalia de sus
hijos, un 17.8% no llegaria al 65% de minusvalia (lo que les deja fuera de prestacion
econdémica).

La “Ley de Dependencia” (Ley 39/2006) es una ley pensada fundamentalmente para
atender las necesidades de la poblacién mayor, de ahi que en sus numerosos borra-
dores dejara fuera al colectivo objeto de estudio. El movimiento asociativo, a través
del Comité Esparfiol de Representantes de Minusvalidos (CERMI), ha conseguido que
la enfermedad mental pudiese entrar en el baremo aplicado para determinar el grado
de dependencia y que, en la actualidad, podamos hablar de un baremo especifico
para este colectivo, asi como de una cartera de servicios de promocion de la auto-
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nomia. El problema es que este tipo de servicios suelen ofertarse en los centros de
dia 'y en nuestro estudio el 73,7 % no ha acudido en su vida a un centro de este tipo.

En nuestra muestra tan sélo un 5,8% sobrepasa el 75% de minusvalia, porcentaje
que significa que es necesaria la ayuda de una tercera persona para la realizacion de
actos de la vida cotidiana, por tanto, sélo este escaso porcentaje podria por ley verse
beneficiado en la actualidad de una ayuda adicional.

Para el resto, muy probablemente al no estar incluidos en el grupo de gran y severa
dependencia, puede que los beneficios de dicha ley tarden en llegar.

Sin embargo, segln nuestra investigacion, como la mayoria conviven con sus pa-
dres, (el 52,2% son mayores de 61 afios) en un futuro no muy lejano podrian verse
beneficiados por esta ley debido al deterioro de la salud fisica de sus progenitores y
al pasar por tanto de cuidados a cuidadores. Las limitaciones que puede tener una
persona con enfermedad mental cuidando de sus progenitores enfermos, deberia
considerarse ,ademas ,un factor a tener en cuenta en la concesion de determinadas
prestaciones.

4.2.- Enfermedad mental y mercado laboral

Mas alla del sentido comudn y de lo que nuestra experiencia profesional nos ha re-
velado a lo largo de estos afios, los datos recogidos por el presente estudio avalan
el gran beneficio que para su bienestar y calidad de vida supone tener acceso a una
formacion de calidad, asi como para poder mantenerse competitivamente en el mer-
cado laboral.

Los datos muestran que tanto los que trabajan como los que han alcanzado un
mayor nivel de estudios, tienen significativamente mayores ingresos econémicos y
utilizan mas los recursos sociales disponibles.

No hay que olvidar que el trabajo se convierte en organizador del tiempo. Todos
aquellos que trabajan saben, como el tiempo libre disponible se convierte en tiempo
apreciado.

En nuestro estudio el 90% esta en paro. Los beneficios que la actividad laboral pu-
diera tener como fuente de estimulo de capacidades cognitivas béasicas y facilitador
de relaciones sociales, esti ausente en la mayoria de las personas que conformaron
la muestra, asi como las posibles satisfacciones que pudieran surgir de una actividad
laboral socialmente valorada, pues no hay nada mas normalizador que un trabajo. El
trabajo ayuda a la persona con enfermedad mental y en concreto con esquizofrenia
de distintas maneras, tal y como exponemos en el siguiente cuadro:
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CUADRO 1
BENEFICIOS DEL TRABAJO

* Aumenta la autoestima.

* Contribuye a los ingresos familiares y eleva el rango
del enfermo en su familia.

» Proporciona una estructura y un orden diarios a la
vida y reduce el aburrimiento.

» Establece nuevas relaciones e interacciones socia-
les con los comparieros de trabajo y genera un sen-
tido de comunidad.

* Integra a la persona enferma en una sociedad de
personas sanas.

El desempleo afecta negativamente a la evolucién de la enfermedad mental grave. Los
ingresos hospitalarios por esquizofrenia aumentan durante periodos de restriccion eco-
ndémica (ej., la esquizofrenia empeord durante la Gran Depresion; Warner, 1994), mien-
tras que los esfuerzos para rehabilitar a enfermos mentales mejoran en condiciones de
pleno empleo (Brenner, 1973).

Por supuesto, es importante para el paciente, como para todo el mundo, que el tipo
de trabajo sea el adecuado. Los tipos de empleo mas adecuados para quienes pade-
cen esquizofrenia son los que se asocian en general, con situaciones bien estructura-
das que no resultan demasiado estresantes. El trabajo temporal también puede ser
una buena opcion para algunas personas. Si bien los agentes de insercion deberian tra-
bajar coordinadamente con las empresas contratantes, para que los puestos de trabajo
a los que acceden de primeras las personas con enfermedad mental, tras un periodo
de inactividad, estén bien disefiados y el reparto de tareas, la coordinacion y la organi-
zacion sean claras.

El hecho de que cerca de un 72% de las personas con enfermedad mental no hayan
buscado empleo en su vida y que casi la mitad de estos valoren negativamente la ex-
periencia de esta blsqueda, nos obliga a todos a realizar un esfuerzo que ayude a su-
perar esta limitacion en el terreno laboral que arrastran las personas con enfermedad
mental.
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El primer paso es, sin lugar a dudas, disefiar programas de intervencion eficaces que
consigan desbloguear emocional e intelectualmente a las personas afectadas y aumentar
su motivacion por asumir riesgos y salir de la proteccion del hogar paterno, y garantizar
al maximo posible el éxito en sus intentos de reincorporacién al mercado laboral, para
que puedan disfrutar de todos los beneficios que dicho paso trae de la mano.

Las empresas sociales europeas emplean con éxito una fuerza laboral mixta de em-
pleados, con una discapacidad mental y sin ella, en empresas de servicios y en fabricas
(Warner y Polak, 1995).

Por otro lado, dos de cada tres empresas espafiolas incumplen la Ley de Integracion
Social de los Minusvalidos (LISMI / Ley 13/1982 de 7 de Abril), por lo que tan sélo un
32% de las empresas de mas de 50 empleados tiene cubierta la reserva de un 2% de
empleados con discapacidad (SIFU, 2006) 23 Teniendo en cuenta que en nuestro es-
tudio el 69,3% tiene el certificado de minusvalia, el cumplimiento de dicha ley por las
empresas podria llegar a convertirse en un factor clave de cara a la insercién sociola-
boral de las personas con un diagnéstico de enfermedad mental.

Tan solo dos Comunidades auténomas, Aragén y Cantabria, cumplen en un grado
elevado dicha ley. La Comunidad de Madrid, por ser la referencia de nuestra muestra,
se encuentra en un grado de cumplimiento de sdlo el 33%.

Potenciar, por tanto, la accion de las distintas administraciones publicas como de las
empresas privadas para favorecer la formacion y la reincorporacion al mercado de tra-
bajo de las personas diagnosticadas con una enfermedad mental, se vuelve a todas
luces un objetivo prioritario del que depende en buena medida la calidad de vida de
estas personas. Se trata simplemente de poder ejercer un derecho que por ley les ha
sido reconocido.

Es llamativo y muy desolador que, precisamente, ante esta situacion las ayudas que
menos hayan recibido los padres sean las de conseguir una alternativa residencial para
su hijo (s6lo un 17,8%) o informacion sobre recursos laborales (s6lo el 18,8%) o sobre
ayudas econdmicas (27,8%) ya que de este tipo de ayudas depende el que la persona
pueda independizarse y asumir de nuevo el control de su vida.

El trabajo es un claro indicador de integracién que ademas aparece asociado a vivir
independientemente o tener familia propia. Sin lugar a dudas es el objetivo que en la
intervencion con este colectivo debe marcarse la sociedad. La ayuda proporcionada, en
este sentido, por los Centros de Rehabilitacion psicosocial, como paso previo, en mu-
chos casos, es también el deseo de los enfermos puesto que han valorado mas posi-
tivamente que ningln otro este recurso.

Tristemente este recurso se encuentra entre los menos utilizados, aunque puede que
se deba al momento en el que se recogi6 la informacion ya que no es hasta el 2005

23 Estudio sobre “Empresa y Discapacidad 2006” del Grupo SIFU www.gruposifu.com
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cuando estos centros han experimentado un crecimiento realmente importante exten-
diéndose por toda la Comunidad de Madrid.

Tampoco los Centros Especiales de Empleo son utilizados mayoritariamente por los
enfermos, aunque en este caso NOs aventuramos a preguntarnos si realmente son este
tipo de dispositivos una oferta razonable y atractiva para la mayoria de las personas
diagnosticadas de enfermedad mental.

La accion prioritaria que desde todas las Administraciones publicas deberia llevarse a
cabo, seria preparar a estas personas para que el dia de mafiana, cuando sus padres fal-
ten, puedan llevar una vida digna e independiente. Sin lugar a dudas, éste es el gran reto
del futuro inmediato, poner en marcha los servicios formativos y de apoyo necesarios para
que estos ciudadanos no se conviertan en una carga para el resto de la sociedad, sino que
sean miembros activos de su comunidad y puedan contribuir eficazmente a su desarrollo,
puesto que tienen recursos personales mas que suficientes.

4.3.- Los Familiares también sufren

Entre las preocupaciones que con mas frecuencia presentan los padres de las per-
sonas con discapacidad, sin lugar a dudas destaca el poder asegurarles un lugar dénde
vivir dignamente cuando ellos falten.

Probablemente la angustia de los familiares se veria muy aliviada si supieran que sus
hijos podran valerse solos en el futuro. Los datos son abrumadores, el 84% de los que
responden al cuestionario son solteros y un 70,4% viven sélo con sus padres, los cuales
superan en su mayoria (52%) los 60 afios de edad.

El porcentaje de personas que viven con los hermanos es relativamente pequefio.
De hecho solo el 5% de los familiares que participan en el estudio son hermanos del
enfermo.

La realidad es que apenas existe investigacion en torno a los procesos emocionales
que afectan a los hermanos de una persona diagnosticada con una enfermedad mental
grave (Ruiz Jimenez, 2006)%.

Por otro lado, estos padres y madres se mantienen asi mismos y a su hijo® con un
solo sueldo ya que la mayoria de las madres son amas de casa (56,9%2® y probable-
mente por eso un 51% de los familiares declaran que la enfermedad no alterd su vida
laboral) y un 62% ingresa menos de 1200 €/mes.

El 94,8% de estos padres han declarado abiertamente que la enfermedad de su hijo
ha supuesto una sobrecarga en su vida, de hecho, muchos han abandonado gran parte
de sus actividades habituales (74,3%).

24 Se trata de un estudio realizado con una muestra reducida de hermanos, en él se constaté la necesidad que éstos habian experimentado en
algin momento de su vida de distanciarse emocionalmente de la enfermedad y de todo lo relacionado con ella, especialmente, de las extrafias
dindmicas de relacion entre sus padres y su hermano enfermo.

25 por tratarse de la relacion familiar mayoritariamente presente en nuestra investigacion, nos referiremos a ella genéricamente aunque los datos
correspondan al total de la muestra.

26 Este porcentaje es sobre el total de personas que responden al cuestionario para familiares, por lo que el porcentaje entre sélo las mujeres
sera mayor.
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Los miembros de la familia se centran a veces tanto en el cuidado del paciente que
disminuyen sus relaciones sociales y, en consecuencia, sus apoyos exteriores, con lo
que empeora su capacidad como cuidadores.

Uno de los objetivos que pretenden las intervenciones con familiares, que se llevan
a cabo desde las asociaciones es, precisamente, contrarrestar el efecto tan negativo
que este abandono de actividades puede tener en sus vidas, tratando de que retomen
dichas actividades, asi como favorecer su participacién en actividades no relacionadas
con la enfermedad.

Por tratarse de enfermedades de larga duracién el familiar a veces olvida o desconoce
que, aunque en un determinado momento hubiera habido que dejarlo todo para cuidar
del enfermo, el mantenimiento de esta actitud ignora las distintas fases de de la enfer-
medad y la importancia que llevar una vida lo mas normal e independiente posible tiene
para el buen prondstico de la misma.

Nuestra experiencia nos dice lo dificil que resulta para el familiar, en algunos casos,
despegarse de esa figura de cuidador sin que ello lleve asociado sentimientos de cul-
pabilidad y de abandono. En este contexto, resulta inevitable la perpetuacion del dra-
matico aislamiento y deterioro de la red social de apoyo de las familias con una
persona con enfermedad mental ya que acaban perdiendo el contacto con amigos,
compafieros de trabajo incluso con el resto de la familia extensa. No es de extrafiar,
por tanto, que muchos se hayan visto necesitados de apoyo médico (29%), psicologico
(31%) y que acudan y agradezcan los grupos de autoayuda (45%) para sobrellevar
mejor la situacion.

Actualmente las Asociaciones estan participando en programas de respiro familiar
con la participacion de los pacientes en viajes de una semana aproximadamente, pro-
movidos por el IMSERSO, lo que es utilizado por las familias para tomarse en ese mo-
mento descansos vacacionales.

Deseamos que con la nueva “Ley de Dependencia”, tal y como aparece reflejado en
su articulo 18.4, se promuevan acciones de apoyo a los cuidadores que incorporen pro-
gramas de formacion, informacion y periodos de descanso. Ojala no deje de aumen-
tarse el nimero de personas que se puedan beneficiar de este tipo de descanso,
sabiendo que sus familiares gozan de todas las garantias de cuidado al igual que si es-
tuvieran con ellos.

4.4.- El papel de las Asociaciones de Enfermos y Familiares.

Puesto que esta investigacion ha sido realizada desde las Asociaciones de Enfermos y Fa-
miliares de la Comunidad de Madrid y puesto que el 100% de la muestra son personas que
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pertenecen a alguna de las asociaciones involucradas en el estudio, es muy dificil valorar el
posible sesgo que este hecho haya podido tener en los resultados que a continuacion
vamos a comentar.

Las asociaciones parecen haberse convertido en un elemento fundamental en la in-
tegracion de las personas con enfermedad mental, asi como un apoyo de primer orden
para los familiares de dichas personas. Probablemente sea este factor el que hace que
las asociaciones sigan creciendo y sus actividades tengan un amplio respaldo y una
aceptacion cada vez mayor.

Mas alla de la atencién directa y los servicios que prestan, las asociaciones son la se-
gunda fuente mas importante de informacion tanto para los enfermos (42%) como sus
familiares (41%). Ademas, tanto los enfermos como sus familiares, valoran siempre mas
satisfactoriamente las ayudas recibidas por las asociaciones frente a las recibidas por
la administracién publica (en segundo lugar) o los centros privados (en tercer lugar).

El servicio publico, compuesto principalmente por la red de hospitales , centros de
salud, y dispositivos de rehabilitacion es la principal fuente de informacién tanto para
los pacientes (50%) como para sus familiares (43%). Conviene no olvidar que hay que
acudir necesariamente a dichos centros para que las personas con una enfermedad
mental puedan ser tratadas y para que desde alli sean, a su vez, derivadas a los dispo-
sitivos de rehabilitacion del Plan de Atencién Social para personas con enfermedad
mental grave y cronica de la Consejeria de Familia y Asuntos Sociales.

A pesar de este segundo puesto en cuanto a satisfaccion con la ayuda prestada y su
primer puesto como fuente de informacion, podemos detectar algunas carencias de la
administracion publica, atendiendo al tipo concreto de ayuda del que se trate. Por ejem-
plo, ha sido la menos valorada tanto por enfermos como por sus familiares a la hora
de explicarles qué le ocurre al paciente y cOmo manejar sus emociones. Curiosamente
no es la mas valorada, ni por unos ni por otros, en cuanto a explicarles el funciona-
miento de los farmacos. Y segun los familiares, también es la que menos satisfaccion
ha generado a la hora de explicarles como tratar a su familiar enfermo.

Es facil suponer que con el volumen de personas atendidas en los centros publicos,
haya pequefios detalles que se pasen por alto, pero la formacién del personal asi como
el trato con los pacientes y sus familiares, es muy importante en aspectos fundamen-
tales como éstos. Los profesionales de la administracion publica en el area social, ob-
tienen indices de valoracion razonablemente buenos, por lo que es razonable aspirar
a mejorar aquello en lo que ahora se detectan ciertos déficits.

Claramente lo que mas valoran los enfermos es, en primer lugar, que les ayuden a me-
jorar su estado emocional, después la informacién sobre actividades de ocio y tiempo
libre y que les ayuden a entender lo que les ocurre.
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Los familiares agradecen en primer lugar la comunicacién con los profesionales y
que les ayuden a entender lo que le ocurre a su familiar enfermo y como tratarle. Y
aquellos que participan en grupos de autoayuda estan mas satisfechos en general con
los servicios que reciben y, especialmente, valoran mas a las asociaciones que es
dénde acuden, en su mayoria, a dichos grupos.

En definitiva parece ser que son las asociaciones las que en la actualidad parecen dar
el apoyo que reclaman enfermos y familiares de la forma mas eficaz, probablemente
por su cercania con los problemas cotidianos y por la importancia que suelen darle a
que el personal que en ellas trabaja esté bien formado y suficientemente reconocido.

En este sentido, la administracion publica dedica anualmente en sus distintas convo-
catorias, partidas econémicas de apoyo a las entidades sin animo de lucro que revierte
en el mantenimiento de sus servicios, a través, de la financiacion de parte del personal
que los desarrolla. Aunque no sabemos la cuantia ni la estabilidad de dichas ayudas,
ni el porcentaje del coste total que cubre de los distintos servicios que financian, si pa-
rece que es un dinero muy bien invertido.

4.5.- Aspectos clinicos a tener en cuenta.

El dato mas dramatico de nuestro estudio es el hecho de que el 62,6% de los fami-
liares reconoce que el enfermo ha tenido en alguna ocasién pensamientos de no que-
rer seguir viviendo y casi un 39% declara que éste ha tenido intentos de suicidio, lo que
desgraciadamente encaja con otros estudios similares.

Segun la revision que llevé a cabo la American Psychiatric Association (APA, 1997)%
el suicidio es la causa principal de muerte prematura en los pacientes con esquizofre-
nia. La incidencia de suicidios a lo largo de la vida en pacientes con esquizofrenia es
de un 10% a un 13%, y se estima entre un 18% y un 55% el porcentaje de pacientes con
esquizofrenia que intentan suicidarse. Ante datos tan abrumadores, se hace necesario
establecer un Plan de Prevencién del Suicidio que ofrezca una mayor proteccion frente
a este hecho.

Al parecer hay variables que pudieran ser indicadores de la gravedad de la enferme-
dad y de la propension al suicidio. Asi cuando los familiares perciben que la enferme-
dad ha supuesto un descenso de su nivel econémico o una alteracion de su vida laboral
0 que su familiar no tiene clara la actitud ante la enfermedad, aparecen mas frecuen-
temente deseos de no querer vivir y més intentos de suicidio en los pacientes.

En proximas investigaciones, seria interesante aclarar hasta qué punto cuando este
tipo de percepciones se dan desde los primeros momentos de la enfermedad, y no
como consecuencia de un largo proceso de convivencia con la misma, pudieran ser un
signo fiable de prondstico del deseo por parte del paciente de no querer vivir y, por

27 American Psychiatric Association (APA) (1997): Practice guideline for the treatment of patients with schizophrenia. American Journal of Psychiatry.
Apr;154 (4 Suppl):1-63.
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tanto, servir para intervenir precozmente y reducir la presencia de este tipo de situa-
ciones en la enfermedad.

El otro gran dato es por todos conocidos y es que en la mayoria de los casos nos en-
contramos ante una enfermedad de larga duracién (el 60% lleva més de 10 afios en tra-
tamiento psiquiatrico y el 65,6% ha sufrido de uno a cinco ingresos hospitalarios a
causa de la enfermedad).

Si bien el tratamiento ambulatorio parece ser suficiente para controlar la enferme-
dad (hay incluso un 18,5% que no ha sido hospitalizado nunca). La mayoria acuden
al psiquiatra del sistema publico de sanidad mensualmente o cada dos meses. Las
consultas son breves, entre 10-30 minutos y aunque, en general, no parecen tener
problemas para ser citados de urgencia cuando lo han necesitado (58,9%) seria ra-
zonable que el acceso a este tipo de consultas fuera mas sencillo para aumentar
este porcentaje, ya que las crisis asociadas a la enfermedad pueden presentarse en
cualquier momento.

Hay que tener en cuenta que si en los momentos en los que el paciente empieza a
encontrarse peor no recibe la atencién necesaria, no seran pocos los casos que aca-
ben en crisis mayores que requieran ingresos en los que, para entonces, el paciente
podria ya no estar muy colaborador. Esta situacion es muy desagradable y dura para los
familiares, que no sélo ha de ver a su hijo o su hermano fuera de si, sino que ademas
tienen que dejarlo ingresado en contra de su voluntad con todo el dolor y la angustia
que esto acarrea.

No estamos en posicién de relacionar un dato con otro?8, pero el porcentaje relativa-
mente alto (44%) que han tenido que ser ingresados alguna vez en contra de su volun-
tad, tal vez, pudiera reducirse en el futuro si el paciente pudiera acceder mas facilmente
de urgencia a su psiquiatra cuando lo necesite.

Practicamente el 100% de los encuestados declaran tomar la medicacién, lo que de
alguna manera esta relacionado con el tipo de muestra a la que hemos tendido acceso.
Las asociaciones son un importante agente de control de la adherencia a la medicacién
ya que exigen que sus asociados estén supervisados en sus centros de salud mental
y que tomen regularmente la medicacidn para poder participar y permanecer en las ac-
tividades que ofrecen.

Hay que tener en cuenta que todas las actividades que llevan a cabo las asociaciones
van encaminadas al mantenimiento de habilidades no deterioradas y a potenciar las que
han sufrido algun deterioro, lo que requiere que la persona esté medicada, pues de lo
contrario su implicacion en las actividades se veria seriamente afectada. Que compren-
dan la importancia de la medicacion explica el alto porcentaje de personas que ven po-
sitivamente el tratamiento ambulatorio forzoso para aquellos pacientes que no quieren
tomar su medicacién (45%).

28 Entre otras cosas porque la disponibilidad del médico no esta en relacion con las necesidades reales del paciente.
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Por otro lado, cuando se le pregunta a los familiares el porcentaje de los que
toman regularmente la medicacioén es significativamente inferior y afloran otras al-
ternativas como la necesidad de darle al paciente la medicacion camuflada (3,4%)
y porcentajes importantes de personas que no la toman (5,5%) o la toman irregu-
larmente (13%).

No podemos olvidar que los familiares no lo son de los enfermos que han contestado
al cuestionario, por lo que la diferencia de porcentajes pudiera no requerir explicacion
al tratarse de personas distintas. Si bien, no queremos ser ingenuos, creemos que lo
razonable es reconocer que un porcentaje significativo de pacientes presentan pro-
blemas regularmente para tomar la medicacion. De hecho, el 17% de los familiares con-
sidera que el enfermo niega la enfermedad y sabemos que en dichos casos se
presentan significativamente mas problemas para tomar la medicacion, por lo que ad-
quiere relevancia el disefar lineas de intervencion eficaces para aumentar la concien-
cia de enfermedad, y asi reducir el nUmero de recaidas debidas a no tomar la
medicacion regularmente.

Asi las cosas, no es de extrafiar que los familiares estén mayoritaria y significativa-
mente més a favor del tratamiento ambulatorio forzoso y del implante quirdrgico que
los enfermos. Es curioso que entre estos Ultimos, las mujeres estén mas a favor que
los hombres en ambos casos, lo que requeriria una investigacién méas en profundidad
para entender la diferente concepcion que sobre su enfermedad parecen tener.

En algunos casos, el tiempo trascurrido ante los primeros sintomas y la primera visita
al psiquiatra es demasiado largo (el 7% ha tardado mas de 3 afios) por lo que se pierde
un tiempo muy preciado en la aplicacion de un tratamiento eficaz, lo que a su vez re-
percute en la evolucion del trastorno. Una medida preventiva para disminuir este
tiempo, podria ser la puesta en marcha por los organismos publicos de campafias de
sensibilizacion sobre el reconocimiento de sintomas de aviso.

El 85,4% acude a su médico de atencidn primaria si lo necesita, pero las revisiones
médicas periddicas o no se hacen (33,1%) o s6lo se hacen una vez al afio (32,3%).
Esta ausencia de controles rutinarios es preocupante a la luz de lo que indica el do-
cumento, en elaboracion, sobre la Salud Fisica en el paciente con esquizofrenia (do-
cumento conjuntamente elaborado por la Sociedad Espafiola de Psiquiatria,
Sociedad Espafiola de Psiquiatria Bioldgica y la Sociedad Espafiola de Medicina de
Familia y Comunitaria). Los pacientes con esquizofrenia, en general y en nuestro
pais en particular, presentan mayor incidencia de patologia cardiovascular, respira-
toria, metabdlica e infecciosa (sobre morbilidad) y un mayor riesgo de mortalidad
global tanto por causas naturales, como especificas (respiratorias, cardiovasculares
y neoplasicas).

En general, son un colectivo que no parece sobrecargar los servicios sanitarios ya que en
la mayoria de los casos no los han utilizado, a excepcién de las urgencias hospitalarias o
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las visitas al psiquiatra de su zona que si son y han sido utilizadas por la mayoria alguna vez
en la vida. Es muy dificil valorar este dato ya que no todos los servicios son necesarios, ni
estan destinados a todos los pacientes y la baja frecuencia de su uso pudiera significar una
evolucion adecuada de la enfermedad controlada por el psiquiatra de zona.

El problema es que alrededor del 45% de los enfermos no han recibido informa-
cién sobre los recursos disponibles para ellos. Y un 47,5% no ha podido acceder,
cuando lo han necesitado, a otros servicios de su Centro de Salud Mental, como el
psicélogo, para €l o un familiar o el acceso a una unidad de hospitalizacién de es-
tancia breve. Si los recursos disponibles no estan llegando a las personas que lo
necesitan o se consideran suficientes, simplemente, porque la mayoria desconoce
su existencia o no pueden acceder a ellos, ciertamente estamos ante un grave y
oculto problema que afecta directamente a un colectivo demasiado castigado por la
enfermedad y las circunstancias que la rodean, como para verse encima privado de
los pocos recursos de los que podrian beneficiarse.

4.6.- Vivir en sociedad con una enfermedad mental.

Las personas con una enfermedad mental, al contrario de lo que se pudiera pensar,
mantienen mayoritariamente muy buenas relaciones con su entorno, tanto a nivel fa-
miliar, como con los amigos, vecinos y compafieros de trabajo o estudios. Bien es ver-
dad que, como hemos visto, probablemente se traten mas bien de relaciones
superficiales ya que la mayoria no tiene pareja, vive con sus padres, no trabaja ni estudia
y gran parte de su ocio y tiempo libre gira en torno a las ofertas que le hacen desde
las asociaciones de enfermos y familiares.

La mayoria de los enfermos son tan buenos ciudadanos como cualquiera, puesto
que jamas se han visto implicados en ningun tipo de proceso judicial, ademas muchos
lo han estado como victimas, por problemas laborales, por tramites normales o denun-
cias de tréafico. Sélo un porcentaje infimo (0,5%) lo han sido por agresién y algunos de
los procesos que por alteracion del orden (5,2%) o escandalo publico (0,3%) en los
que se han visto involucrados, muy probablemente, hayan sido como consecuencia de
la sintomatologia llamativa y extrafia que acompafia algunas de las crisis.

La mayoria de las personas con enfermedad mental no estan incapacitadas, (81%).
Las razones y procedimientos que llevan a la incapacitaciéon de una persona con en-
fermedad mental no es objeto del presente estudio, si bien es evidente que se trata
de un aspecto dificil al que han de enfrentarse los enfermos y sus familiares y para
el que no se han disefiado los mecanismo de apoyo y asesoramiento necesarios
para la toma de una decision de estas caracteristicas. Un dato muy preocupante es
que la mayoria de los tutores legales son los padres (78%) con una edad media de
casi 67 afos.
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Cuando estas personas pierde a sus tutores y no hay nadie que se encargue de su
cuidado, el Juez ha de valorar si la persona puede vivir sola 0 necesita algun tipo de
apoyo de tipo residencial. Actualmente en la Comunidad de Madrid, existen una serie
de recursos residenciales (ver cuadro 2):

CUADRO 2.
RECURSOS RESIDENCIALES DE LA CAM

1. Miniresidencia, régimen comunitario, dirigido a
aguellas personas que necesitan un apoyo super-
visado por diferentes causas. La estancia puede
ser temporal o indefinida.

2. Piso Supervisado, seria un paso mas en el nivel re-
sidencial. Se ubican en edificios de toda la Comu-
nidad de Madrid. Para aquellas personas que no
requieran una supervision 24 horas como la que
ofrecen las mini-residencias.

3. Pension Concertada Supervisada, es una alterna-
tiva al alojamiento comunitario. Dirigido a aquellas
personas que tienen un alto nivel de autonomia
personal y social y no necesitan apoyo residencial.

El acceso a estos recursos se realiza con la valoracion del psiquiatra del Centro de Salud
Mental, el cual presentara un informe médico ante el juez. Para el resto de personas , que
no estan incapacitadas judicialmente, la via de acceso a estos recursos residenciales pasa
por la derivacion de su psiquiatra de referencia de la red publica de salud.

Aunque probablemente no sea la mejor solucion, viendo las graves dificultades que
han de afrontar las personas con un diagnéstico de enfermedad mental para acceder
y mantenerse en el mercado laboral, los certificados de minusvalia son un apoyo ra-
zonable que la sociedad les ofrece, pero que no llega a todos (69,3%) y s6lo para una
escasa mayoria (54%) implica un reconocimiento de un 65% de minusvalia, condicion
indispensable para acceder a una prestacion econémica.

A pesar de los multiples beneficios que disponer de un certificado de minusvalia
puede tener en el area socioeconémica, desde desgravaciones fiscales, acceder a ayu-
das individualizadas, exenciones de impuestos, acceder a la reserva de puestos en
convocatorias de la administracion publica, o hasta poder acogerse a contratos de fo-
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mento de empleo, a veces, el sentirse etiquetado como minusvalido hace que se vea
de manera mas negativa que positiva su utilidad para el que lo ha de recibir. Es probable
que ésta vision junto con el desconocimiento, sean las principales razones que expli-
quen por qué el 30,7% no tiene certificado de minusvalia alguno.

Es dificil entender, con los pocos datos de los que disponemos, por qué las mujeres
mantienen unos niveles de integracién social y de independencia mayor que los hom-
bres. Ellas consiguen tener familia propia o vivir por su cuenta mas frecuentemente
que los hombres. De nuevo aparece una diferencia de género que seria interesante ser
investigada en mayor profundidad y que parece indicar que las mujeres con un diag-
nostico de enfermedad mental tienen un prondstico mejor a la hora de llevar una vida
mas normalizada.

Los resultados de nuestro estudio arrojan que los dispositivos de atencién social, im-
plicados en la rehabilitacion de personas con enfermedad mental han sido poco o muy
poco utilizados, no obstante entre aquellos que si los han utilizado, la mayoria valora
positivamente la experiencia tanto de los Centros de dia, como de los Centros de re-
habilitaciéon psicosocial (los mejor valorados).

Hay que tener en cuenta que en la fecha en la que se llevo a cabo la recogida de
datos, no existian recursos que actualmente existen, como los equipos de apoyo de
atencion socio comunitario, y que durante el periodo del cierre de nuestra recogida de
muestra hasta la actualidad el Plan de Atencién Social a personas con enfermedad
mental grave y cronica 2003-2007 desarrollado por la Comunidad de Madrid, ha creado
3.953 nuevas plazas pasando de las 1.269 existentes en 2003 a las 5.222 plazas
existentes a final del 2007.

Esta investigacion nos es mas que un primer paso encaminado a conocer mejor las
dificultades a las que se han de enfrentarse las personas afectadas por una enferme-
dad mental grave y sus familiares.

Hacer visible un colectivo de personas desconocido y olvidado por la mayoria, que
s6lo aparece en nuestras vidas asociado a noticias escabrosas y alarmantes, favorece
que muchas veces ellos mismos tiendan a esconderse y prefieran no ser identificados.
Pero no olvidarnos de ellos y darles el trato digno que les corresponde, asi como acabar
con muchos de los estigmas con los que injustificadamente tienen que vivir, es res-
ponsabilidad de todos. Empezando por los propios pacientes y sus familiares y si-
guiendo por los politicos, los profesionales, los investigadores y el resto de sus vecinos
y conciudadanos.

Gracias a la colaboracion entre la Universidad y las asociaciones de enfermos de la
Comunidad de Madrid, sabemos, porque ellos mismos nos lo han contado, como son
sus vidas, sus temores y sus deseos. En qué punto del camino se perdieron y qué po-
dria traerles de vuelta a sus vidas.
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ANEXO I.

BT FRECUENCIAS CUESTIONARIO PERSONAS TN
CON DIAGNOSTICO
TABLA 20
DIAGNOSTICO
Valores Frecuencia | Porcentaje
Esquizofrenia 240 62,5
T. Bipolar 30 7.8
T. de Personalidad 28 7.3
T. Esquizoafectivo 26 6,8
T. Obsesivo-Comp. 9 23
Depresion 7 1,8
Brote psicético 5 1,3
Lesidn cerebral 1 3
Anorexia 1 3
Patologia dual 1 3
Perdidos 36 9.4
Total 384 100,0
TABLA 21
ESTUDIO NO FINALIZADO VIVIENDA
Valores Frecuencia | Porcentaje || Valores Frecuencia | Porcentaje
Universitario 76 19,8 || Familiar 256 66,7
Bachillerato 70 18,2 || Propia 68 17,7
Secundaria 62 16,1 J Alquiler 41 10,7
Primaria 16 4,1 ||| Perdidos 19 4,9
Otros 10 2,6 || Total 384 100,0
Perdidos 150 39,1
Total 384 100,0
L — 63 T aa——




ANEXO I.

B FRECUENCIAS CUESTIONARIO PERSONAS T
CON DIAGNOSTICO
TABLA 22
QUE ESTUDIA ENTIDAD ACADEMICA
Valores Frecuencia | Porcentaje Valores Frecuencia | Porcentaje
Especializacién 36 9,4 J| Administracién 24 6,2
Secundaria 8 2,0 J| Asociaciones 10 2,6
Universitarios 1,8 ]| Academia 7 1,8
Oposiciones 2 0,6 ||| Universidad 7 1.8
Perdidos 331 86,2 ||| Perdidos 336 87,5
Total 384 100,0 J| Total 384 100,0
TABLA 23
SITUACION SOCIO-LABORAL

Valores Frecuencia | Porcentaje

Pensionista 156 40,6

INEM 73 19,0

Parado No INEM 43 14,2

Trabajando 31 8,1

Intermediacion laboral 16 42

Buscando 1° empleo 15 39

Ama de casa 15 39

Estudiante 7 1,8

Trabajo en Empresa familiar 4 1,0

Auténomo 4 1,0

Jubilado 4 1,0

INEM mejora de empleo 3 8

Trabajando sin contrato 3 8

Perdidos 10 26

Total 384 100,0

| — 64 T —
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BB FRECUENCIAS CUESTIONARIO PERSONAS s
CON DIAGNOSTICO

TABLA 24
ANOS EN EL PARO ANOS HASTA PENSION
Valores Frecuencia | Porcentaje Valores Frecuencia | Porcentaje
Mas de 4 130 339 || Méasde5 105 27,3
1-2 40 10,4 f| 1-2 59 15,4
0-1 32 8,3 0-1 44 11,5
24 19 49025 40 10,4
Perdidos 163 42,4 || Perdidos 136 35,5
Total 384 100,0 || Total 384 100,0
TABLA 25
RELACIONES FAMILIARES
PADRE MADRE HIJOS EXTENSA
Valores
Frec? % Frec? % Frec® % Frec® %
Buena 195 50,8 280 72,9 62 16,1 243 63,3
Mala 36 9.4 27 7,0 6 16 34 8.9
Perdidos 153 | 398 77| 201 316 | 823 107 | 279
Total 384 | 100,0 384 | 100,0 384 | 100,0 384 | 100,0
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BT FRECUENCIAS CUESTIONARIO PERSONAS m
CON DIAGNOSTICO
TABLA 26
ANTIPSICOTICO
Valores Frecuencia | Porcentaje Valores Frecuencia | Porcentaje
Risperdal 92 24,0 | Cisordinol 6 16
Ziprexa 81 21,1 | Abilyfi 4 1,0
Haloperidol 43 11,2 | Orap 3 8
Leponex 43 11,2 | Meleril 2 5
Sinogan 19 4,9 | Eskazine 2 5
Seroquel 15 3,9 | Etumina ol 5
Modecate 11 2.9 | Largactil 1 3
Zeldox 9 2,3 | Perdidos 42 10,9
Soliam 9 2,3 | Total 384 100,0
TABLA 27
TERAPIA PSICOLOGICA REVISIONES MEDICINA GENERAL
Cita Frecuencia | Porcentaje Valores Frecuencia | Porcentaje
Semanal 98 25,5 || Nunca 118 30,7
Mensual 24 6,3 1 afo 115 29,9
Quincenal 23 6,0 || 1-3 meses 67 17,4
Bimensual 9 2,3 6 meses 56 14,6
Trimestral 5 1,3 || Total 356 92,7
Perdidos 225 58,6 || Perdidos 28 7.3
Total 384 100,0 {| Total 384 100,0




ANEXO I.

I FRECUENCIAS CUESTIONARIO PERSONAS  Em

CON DIAGNOSTICO

TABLA 28

RECURSO NO PROPORCIONADO Frecuencia | Porcentaje
Psicologo del CSM para personas con diagnostico o familiar 97 7.0
Unidad de hospitalizacién breve (ingresos en crisis) 11 2.9
Tramite de pensiones 9 2.3
No necesita ningln recurso 9 23
Otros servicios de su Centro de Salud Mental 8 2,1
Consulta con psiquiatra de su servicio de salud mental 7 1,8
Visitas a domicilio desde su Centro de Salud Mental 6 1,6
Recursos para la busqueda de empleo 6 1,6
Piso supervisado 5 1,3
Centro de Dia 4 1,0
Centro de Rehabilitacion Psicosocial 4 1,0
Hospital de Dia 3 8
Centro de Rehabilitacién Laboral 3 8
Urgencias de Hospital 2 5
Centro de acogida de San Isidro u otros 2 5
Talleres ocupacionales 2 5
Investigacion (medicacion que cure) 2 D
Residencia de larga estancia 2 5
Psicoterapia de Grupo 2 5
Trabajo 2 5
Medicina general 2 5
Centro Especial de Empleo 1 3
Otras actividades en asociaciones 1 3
Consulta Psicolégica Privada 1 3
Unidad de hospitalizacién media estancia (6 meses — 1 afio) 1 3
Perdidos 262 68,2
Total 384 100,0
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B FRECUENCIAS CUESTIONARIO PERSONAS s
CON DIAGNOSTICO

TABLA 29

AYUDA NO RECIBIDA Frecuencia | Porcentaje
Informacién sobre ayudas econémicas 28 7.3
Entender desde el principio lo que ocurre 24 6,3
Recursos laborales 17 4.4
Conseguir una alternativa residencial para mi 11 2.9
Informacion general 8 2.1
Informacién sobre los recursos a los que puedo acceder 7 18
Ser informado de como funcionan los farmacos 6 1,6
Conseguir mejorar mi estado emocional 5 13
Manejarme con los recursos legales 5 1,3
Proporcionarme un plan de rehabilitacién 3 8
Perdidos 270 70,3
Total 384 100,0




ANEXO II.

[ B
FRECUENCIAS CUESTIONARIO FAMILIARES
TABLA 30
DIAGNOSTICO PORCENTAJE MINUSVALIA
Valores Frecuencia | Porcentaje Valores Frecuencia | Porcentaje Po;;mﬁggaje
Esquizofrenia 271 68,8 65 128 325 54,2
T. Bipolar 31 79) 66-70 43 11 18,2
T. Esquizoafectivo 19 4.8 33-40 14 3,8 59
T. Personalidad 14 36 71-79 14 37 5,8
Brote piscético 10 25 41-50 14 3,8 57
T. Obsesivo 4 1,0 51-64 13 3.4 5.4
Depresioén 3 8 80-96 8 29 3,3
Lesién cerebral 2 5 15-25 2 6 8
P. Dual 1 3 Totall 236 59,9 100,0
Total 355 90,1 Perdidos 158 40,1
Perdidos 39 9,9 Total2 394 100,0
Total 394 100,0
TABLA 31
ANTIPSICOTICO
Valores Frecuencia Porcentaje Valores Frecuencia Porcentaje

Risperdal 111 28,2 | Soliam 5 1,3
Zyprexa 62 15,7 | Cisordinol 4 1,0
Haloperidol 48 12,2 | Largactil 3 8
Leponex 38 9,6 | Abilify 1 3
Sinogan 18 4,6 | Etumina 1 3
Seroquel 17 4,3 | Orap 1 3
Modecate 8 2,0 | Total 327 83,0
Zeldox 5 1,3 | Perdidos 67 17,0
Escazine 5 1,3 | Total 394 100,0
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FRECUENCIAS CUESTIONARIO FAMILIARES

TABLA 32
RECURSO NO PROPORCIONADO Frecuencia Porcentaje
Otros servicios de su Centro de Salud Mental 30 76
Psicélogo del CSM para personas con diagnostico o familiar 24 6,1
Centro de Rehabilitacion Psicosocial 18 46
Visitas a domicilio desde su Centro de Salud Mental 12 3,0
Consulta con psiquiatra de su servicio de salud mental 11 28
Unidad de hospitalizacion breve (ingresos en crisis) 11 2.8
No necesita ningln recurso 10 25
Centro de Dia 9 23
Tramite de pensiones 9 23
Unidad de hospitalizacion larga estancia (1 afio — indefinido) 8 2.0
Centro Especial de Empleo 7 1,8
Recursos para la busqueda de empleo 7 1,8
Hospital de Dia 6 1,5
Mini — residencia 6 1,5
Unidad de hospitalizacion media estancia (6 meses - 1 afio) 5 13
Piso supervisado 3 8
Urgencias de Hospital 2 5
Centro de Rehabilitacion Laboral 2 5
Ingresos involuntarios 2 5
Urgencias a domicilio (el médico en casa) 1 3
Visitas a los juzgados 1 3
Teléfono de la Esperanza 1 3
Investigaciéon (medicacion que cure) 1 3
Residencia de larga estancia 1 3
Perdidos 207 52,5
Total 394 100,0
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B B
FRECUENCIAS CUESTIONARIO FAMILIARES
TABLA 33

AYUDA NO RECIBIDA Frecuencia | Porcentaje
Entender desde el principio lo que ocurre 32 8,1
Conseguir una alternativa residencial para mi familiar 26 6,6
Informacién general 19 4,8
Comunicacion con los profesionales que atienden a mi familiar 18 46
Recursos laborales para mi familiar 17 43
Pautas de comportamiento ante la conducta de mi familiar 16 41
Informacion sobre los recursos a los que puedo acceder 1 3,3

3

Manejarme con los recursos legales 8 2,0

Conseguir mejorar mi estado emocional 7 1,8

Informacién sobre ayudas econémicas 3 8

Ser informado de como funcionan los farmacos 2 5
2

Actividades de Ocio y Tiempo Libre 5
Perdidos 231 58,6
Total 394 100,0
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DETECCION DE NECESIDADES

NOVIEMBRE
AMAFE 2004
AREA SANITARIA N°

VERSION A RELLENAR POR

LA PERSONA QUE TIENE EL DIAGNOSTICO

La Asociacion Madrilefia de Amigos y Familiares de Enfermos con Esquizofrenia
(AMAFE) esta llevando a cabo un estudio sociolégico en toda la Comunidad de Madrid
con el fin de evaluar qué recursos socio sanitarios estan siendo mas utilizados por las
personas que tienen un diagnadstico psiquiatrico (trastorno mental severo) y por sus fa-
milias, y cuales serian mas necesarios para una mayor recuperacion.

Es fundamental contar con esta informacion si queremos disponer de mas recursos,
por lo que le pedimos que conteste de la manera mas sincera posible.

Ante cualquier duda llamen al teléfono 91 361 27 68 y pregunten por: Teresa Ruiz.



S ANEXO [Il. CUESTIONARIOS

BLOQUE A
DATOS DE CLASIFICACION

1.- ;Cual es su diagnéstico?:

2.- Edad

|Edad | |

3.- Sexo (Sefiale con un X).

Hombre
Mujer

4.- Estado Civil.

Soltero / a
Casado /a
Separado /a
Divorciado /a
Viudo /a

Pareja de hecho

5.- ¢ Tiene hijos?

SI
NO

6.- En caso afirmativo ;Cuantos?



EE—

7- ¢Con quién vive?

ANEXO IIl. CUESTIONARIOS

Sélo /a

Con pareja

Con los padres

Con otros familiares (indicar)

Con amigos
. . Publica
En residencia -
Privada
Piso tutelado qullco
Privado

Con los hijos

8.- Régimen de la vivienda.

Propiedad suya

Propiedad de su familiar

Alquiler

9.- Nivel de estudios finalizados.

Ninguno

EGB

FP-I

FP-Il

FP-IIl (Médulos)

Bachiller

ESO

BUP

cou

Diplomatura

(

Licentura

(

| — 74
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10-;Dej6 Ud. algun estudio sin finalizar?

SI
NO

11-En caso afirmativo, ¢Cuales y en qué curso?

12.- En la actualidad, ¢esté realizando algun tipo de estudios?

SI
NO

13.-En caso que este realizando algun curso (Cual? Y ;de qué organismo dependen?
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BLOQUE B
SITUACION LABORAL

14.- ;Cudl o cudles de las siguientes opciones, es tu situacion laboral actual?

Parado buscando mi primer empleo
Parado apuntado al INEM

Parado no apuntado al INEM

Apuntado al INEM en mejora de empleo
Apuntado en un Servicio de Intermediacion Laboral de una Asociacién
Trabajando

Trabajando sin contrato

Trabajando en una empresa familiar
Autébnomo

Pensionista

Estudiante

Ama de Casa

Jubilado

15.- En caso de estar desempleado, ¢cuanto tiempo lleva en esta situacion?

Menos de un afno

De uno a dos afnos
De dos a cuatro afios
Mas de cuatro afos

16.- En el caso de haber trabajado, ¢el trabajo ha estado equiparado con su nivel aca-
démico?

SI
NO
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17- Tipo de ingresos que percibe (sefiale lo que proceda).

Ninguno y no tiene apoyo econémico de su familia
Ninguno y depende econémicamente de su familia
Pension de invalidez de la Seguridad Social
Pension de jubilacién

Pensién no contributiva

Prestacion por hijo a cargo

Pensién de orfandad / viudedad

RMI (Renta minima de insercién)

Ingresos por trabajo propio

Ingresos del INEM

Oftros (Indicar cuales)

18.- En el caso de cobrar una pension, ¢cuantos afios transcurrieron desde el diagnos-
tico hasta que empezaste a percibirla?

Menos de un afo
De uno a dos afos
De dos a cinco afos
Mas de cinco afos

19.- En qué intervalo de los siguientes, se encuentran tus ingresos.

Ninguno

Menos de 300 € /mes (50.000 Ptas./mes)

De 300 a 600 € /mes (50.000 a 100.000 Ptas./mes)
De 600 a 900 € /mes (100.000 a 150.000 Ptas./mes)
De 900 a 1.200 € /mes (150.000 a 200.000 Ptas./mes)
Mas de 1.200 € /mes (200.000 Ptas./ mes)
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BLOQUE C
EL ENTORNO FAMILIAR

20.- ¢Qué tipo de relacibn mantiene con las siguientes personas? sefiale con una X.

FAMILIARES RELACION
Buena | Mala
Padre
Madre
Hijos

Familia extensa
(tios, primos, abuelos, cufiados)

21.- ¢(Qué recursos de ocio y tiempo libre utiliza?

Centros culturales

Cines

Asociacion de Salud Mental
Deportivas

Religiosas

Cafeterias

Pubs/discotecas

Viajes

Ninguno

Otras

22.- ;Ha estado en alguna ocasion inmerso en algun tipo de proceso judicial?

Sl
NO

23.- En caso afirmativo, especificar el motivo.

| 78 T aaa—
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BLOQUE D
LOS SERVICIOS SANITARIOS

24.- ¢Cuantos afos lleva en tratamiento psiquiatrico ?Sefiale con una X

Menos de un afio

Entre unoy tres afos
Entre cuatro y seis afos
Entre siete y nueve afos
Mas de diez afios

25.- ;Cuantos ingresos hospitalarios ha tenido?

Ninguno

Entre unoy dos
Entre tres y cinco
Entre seis y diez
Mas de diez

26- ¢ Cuéntos ingresos hospitalarios voluntarios y cuantos involuntarios ha tenido?

Ingresos Namero
Voluntarios

Involuntarios

27- ;Con qué frecuencias toma la medicacion?

La tomo siempre
La tomo a veces

No la tomo
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28.- Si no toma la medicacion, sefiale los motivos.

Porque no la necesito
Por sus efectos secundarios

Por prescripcion médica

29.- En el caso de tomar medicacion, ¢;se la administra Ud. o un familiar?

Me la administro yo mismo/a
Me la administra un familiar

30.- Sefale el antipsicético que esta tomando actualmente:

Haloperidol
Sinogan
Risperdal
Largactil
Leponex
Modecate
Meleril
Seroquel
Ziprexa
Oftros *)

() especifique cual..............ooo i

31.- Una de las investigaciones pioneras en torno a la medicacion, consiste en crear un
método para suministrarla, durante muchos meses, a través de un implante quirdrgico,
que se aplicaria con anestesia local ¢ Estaria dispuesto a tomar su medicacion a través
de un implante bajo la piel?

Sl
NO
No Sabe / No Contesta
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32.- El Parlamento espafiol, estd contemplando la aprobacién de la medida de trata-
miento ambulatorio forzoso, para aquellas personas que no se quieren medicar por su
enfermedad mental (con esta medida se obligaria a la persona a medicarse, si no qui-
siera, con la implicacion del Juzgado en ello). Sefiale que le parece la aprobacion de
esta posible medida:

Estoy a favor

Estoy en contra
No sabe / No contesta

33.- (Acude a un psiquiatra publico o privado?

Publico
Privado

34.- ;Con qué frecuencia le cita su psiquiatra?

Todas las semanas
Cada quince dias

Una vez al mes

Una vez cada dos meses
Una vez cada tres meses
Mas de cuatro meses

35.- ;Cuanto tiempo duran las consultas con su psiquiatra?

Menos de 10 minutos
Entre 10 y 30 minutos
Mas de 31 minutos
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36.- Si necesita una cita urgente con su psiquiatra, ¢se la adelantan?

Siempre

A veces

Nunca

No esté localizable

37- ¢Acude a psicoterapia?

Sl
NO

38.- En caso afirmativo, ¢sefiale si es publica o privada?

Publica
Privada

39.- ¢Individual o grupal?

Individual
En grupo

40.- En el caso de estar participando en psicoterapia, ¢quién se la proporciona?

Psiquiatra
Psicologo
Otro profesional (indicar quién)
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41.- ;Cudl es la frecuencia de las sesiones de psicoterapia?

Todas las semanas
Cada quince dias

Una vez al mes

Una vez cada dos meses
Una vez cada tres meses

42.- ;Cuanto tiempo duran las sesiones de psicoterapia?

Menos de 30 minutos
Mas de 30 minutos

43.- ¢Acude al médico de atencion primaria (cabecera)?

SI
NO

44.- ;Cada cuanto tiempo realiza revisiones médicas, sobre su estado de salud general
(endocrino, cardiélogo, ..)?

1 mes — 3 meses
Cada 6 meses
Una vez al afo
Nunca

45.- ;Alguna vez le informaron de los recursos que existen para las personas con tras-
tornos mentales?

Sl
NO
No Recuerda

46.- En caso afirmativo, ¢quién le informo?
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BLOQUE E
EVALUACION DE LOS RECURSOS

47-Nos gustaria conocer de los siguientes recursos cuales ha utilizado a lo largo de su
vida y qué grado de satisfaccion le han producido.

Los items del grado de satisfaccion son:

1= MUY INSATISFECHO

2= BASTANTE INSATISFECHO

3= NI SATISFECHO, NI INSATISFECHO
4= BASTANTE SATISFECHO

5= MUY SATISFECHO

Por ejemplo: Si ha estado varias veces en urgencias del Hospital, a lo largo de su vida,
y el grado de satisfaccion medio ha sido bastante satisfecho tendria que rodear el nu-
mero 4, tal y como aparece reflejado en el ejemplo.

TIPO DE RECURSO Utilizado a lo
largo de su vida
Urgencias de Hospital 123 @5
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TIPO DE RECURSO

Utilizado a lo
largo de su vida

Urgencias de Hospital

1 345

Urgencias a domicilio (Personarse
urgentemente el médico en casa)

Hospital de Dia

Centro de Dia

Centro de Rehabilitacion Psicosocial

Centro de Rehabilitacion Laboral

Piso supervisado

Mini — residencia

Pensiones concertadas

Consulta con psiquiatra de su
servicio de salud mental

—_— | [ | | [ -

Visitas a domicilio desde su Centro
de Salud Mental

—

Otros servicios proporcionados
desde su Centro de Salud Mental

Consulta Psiquiatrica Privada

Centro Especial de Empleo

Tramite de pensiones

Recursos para la busqueda de
empleo

— ] - -

Atencion a domicilio desde
asociaciones

Otras actividades en asociaciones

Visitas a los juzgados

Ingresos involuntarios

Ingresos en Hospital Privado

Consulta Psicologica Privada

NININININN N (INININN N N (NNININININNGN N
WWWWw w W WWw w w W WWWWWWww w
alajojojoi| o o (oo ;O (&)} o (ojojajoajojojoll o

— | | - -

Consultas externas al hospital

E:N BN N N N N N N E N E N RN BN NN NN ENE R

(acudir a las consultas del psiquiatra 123 5
en el propio hospital)
Unidad de hospitalizacion breve
(ingresos en crisis) 12345
Unidad de hospitalizacion media
estancia (6 meses — 1 afio) 12345
Unidad de hospitalizacién larga
estancia (1 aflo — indefinido) 12345
Centro de acogida de S Isidro u otros 12345
Teléfono de la Esperanza 12345
Otros recursos (Especificar)

12345

85
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48.- Indique de entre todos los anteriores qué recursos cree que necesitd y no le pro-
porcionaron.

49.- A continuacién se presentan ayudas que Ud. puede haber recibido. Sefala aquellas
que si ha recibido, quién se las proporcioné y su grado de satisfaccion.

Los items del grado de satisfaccion son:

1= MUY INSATISFECHO

2= BASTANTE INSATISFECHO

3= NI SATISFECHO, NI INSATISFECHO
4= BASTANTE SATISFECHO

5= MUY SATISFECHO

Ejemplo: Si usted ha recibido la ayuda siguiente desde la sanidad publica siendo infor-
mado de cémo funcionan los farmacos, y esa ayuda no ha sido proporcionada por nin-
gun otro organismo con el que se ha relacionado, y el grado de satisfaccion con esa
informacion es bastante satisfecho, tendria que rodear el numero 4 en la columna de
“sanidad publica” y dejar las otras columnas en blanco como aparece a continuacion:

TIPO DE AYUDA Sanidad Publica | Sanidad Privada Asociacion

Ser informado de c6mo
funcionan los farmacos 12 3@ 5 12345 12345

En caso de que esa ayuda haya sido proporcionada por mas de un organismo, tendria
que valorar el grado de satisfaccion conseguido por usted con cada organismo.
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PROPORCIONADO

TIPO DE AYUDA Sanidad Publica Sanidad Privada Asociacion
Entender desde el
principio lo que ocurre 12345 12345 12345
Ser informado de como
funcionan los farmacos 12345 12345 12345
Conseguir mejorar mi
estado emocional 12345 12345 12345
Manejarme con los
recursos legales 12345 12345 12345
Conseguirme una
alternativa residencial 12345 12345 12345
Informacién sobre
ayudas econ6micas 1234 123 1 5
Recursos laborales 1234 1 5 1
Actividades de ocio y
tiempo libre 1234 123 1 5
Proporcionarme un
plan de rehabilitacién 12345 12345 12345
Informacion sobre los
recursos a los que 12345 12345 12345
puedo acceder

50.- De estas ayudas, ¢hubo alguna que te hubiera gustado recibir y no recibiste?

Sl
NO

51.- En caso afirmativo, explica el motivo:

iMUCHAS GRACIAS POR TU COLABORACION!
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DETECCION DE NECESIDADES

NOVIEMBRE
AMAFE 2004
AREA SANITARIA N°

VERSION A RELLENAR POR UN
FAMILIAR
La Asociacion Madrilefia de Amigos y Familiares de Enfermos con Esquizofrenia
(AMAFE) esta llevando a cabo un estudio sociolégico en toda la Comunidad de Madrid
con el fin de evaluar qué recursos socio sanitarios estan siendo mas utilizados por las
personas que tienen un diagnadstico psiquiatrico (trastorno mental severo) y por sus fa-

milias, y cuales serian mas necesarios para una mayor recuperacion.

Es fundamental contar con esta informacion si queremos disponer de mas recursos,
por lo que le pedimos que conteste de la manera mas sincera posible.

Ante cualquier duda llamen al teléfono 91 361 27 68 y pregunten por: Teresa Ruiz.

-¢Cuéntos familiares tiene con un diagnostico de enfermedad mental?

(En el caso que haya mas de uno, responda a este cuestionario pensando en la per-
sona que lleve més tiempo con la enfermedad)
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BLOQUE A
DATOS DE CLASIFICACION

1.-;Diagndstico o diagnosticos de su familiar?

2.- ¢(Cudl es la edad del familiar que més tiempo dedica al cuidado de la persona en-
ferma?

3.- Sexo del cuidador (sefiale con una X).

Hombre
Mujer

4 .- Estado civil del familiar-ciudador .

Soltero / a
Casado/a
Separado/a
Divorciado/a
Viudo/a

5.- Parentesco con el enfermo del cuidador.

Padre/Madre
Hermano/Hermana
Pareja
Otros(Indicar cual):

6.- Desde que usted comenzd a notar sintomas en su familiar, ;cuanto tiempo pasoé
hasta que acudio al psiquiatra?

7- ¢Cuantos afios han pasado desde que le fue diagnosticada la enfermedad a su fa-
miliar?:
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8.- Situacion profesional del familiar que mas tiempo dedica a la atencién y cuidado de
la persona con el diagndstico.

Trabaja a tiempo completo
Trabaja a tiempo parcial
Esta en paro

Trabaja en el hogar

9.- Por favor, podria indicar en el intervalo en el que se encuentran los ingresos eco-
némicos de la familia (sin contar con los recursos econémicos de la persona que tiene
la enfermedad)

Ninguno

Menos de 300€/mes (50.000 ptas/mes)

Entre 300 y 600€/mes (entre 50.000 y 100.000 ptas/mes)
Entre 601 y 900€/mes (entre 100.001 y 150.000 ptas/mes)
Entre 901 y 1.200€/mes (entre 150.001 y 200.000 ptas/mes)
Mas de 1.201€/mes (mas de 200.001 ptas/mes)

10.- ;Ha empeorado la situacién econémica familiar desde el comienzo de la enferme-
dad?

Si
NO

11.- A raiz del comienzo de la enfermedad, ¢se alter6 la vida laboral de alguno de los
miembros de la familia?

SI
NO

12.-En caso afirmativo ¢De qué miembro de la familia se alter¢ la vida laboral?;

13.- ¢Ha utilizado algin miembro de su familia apoyo médico, psicoldgico o de grupo
de autoayuda para superar los problemas generados por la enfermedad?

Apoyo (utilizado) Si NO

Médico
Psicélogo
Grupo de autoayuda
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BLOQUE B
LA SITUACION DEL FAMILIAR ENFERMO

14.- ;Qué actitud mantiene actualmente su familiar enfermo, respecto de la enferme-
dad?

La niega

La acepta a veces
La acepta siempre
No sabe/No contesta

15.- ¢ Esté satisfecho con la informacion que le proporciona el psiquiatra de su familiar?

Sl
NO

16.- ;Asiste su familiar al médico de atencion primaria (cabecera)?

Sl
NO

17- ; Cada cuanto tiempo su familiar realiza revisiones médicas, sobre su estado general
de salud (endocrino, cardi6logo.........)?

1 mes — 3 meses
Cada 6 meses
Una vez al afo
Nunca

18.- ¢Ha tenido su familiar pensamientos de no querer seguir viviendo?

SI
NO

19.- ;Ha intentado su familiar suicidarse?

Sl
NO
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BLOQUE C
LA MEDICACION

20.- ;Qué relacion mantiene actualmente su familiar enfermo con la medicacion?

No toma medicacién por prescripcién médica
No toma medicacién

La toma irregularmente

La toma regularmente

La toma de forma camuflada o se la inyectan

21.- En caso de no tomarla, se debe a:

Los efectos secundarios
Creer que no le hace nada
Creer que no la necesita
Otros

22.- En caso de tomarla, ;se administra su familiar la medicacién solo/a?

SI
NO

23.- Sefale el antipsicotico que esta tomando su familiar actualmente:

Haloperidol
Sinogan
Risperdal
Largactil
Leponex
Modecate
Meleril
Seroquel
Ziprexa
Otros *)

k*) especifique cual................
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24.- ¢ Qué actitud presenta su familiar enfermo respecto a otras posibilidades de trata-
miento (como acudir al centro de dia, apoyo psicoldgico etc)?

Las acepta
Las rechaza
No sabe/No contesta

25.- El Parlamento espafiol, estd contemplando la aprobacién de la medida de trata-
miento ambulatorio forzoso, para aquellas personas que no se quieren medicar por su
enfermedad mental (con esta medida se obligaria a la persona a medicarse, si no qui-
siera, con la implicacion del Juzgado en ello). Sefiale que le parece la aprobacion de
esta posible medida:

Estoy a favor

Estoy en contra
No sabe/No contesta

26.- Una de las investigaciones pioneras en torno a la medicacién, consiste en crear un
método para suministrarla, durante muchos meses, a través de un implante quirdargico
y que se aplicaria con anestesia local ;Apoyaria usted este método para su familiar?

Sl
NO
No sabe /No contesta
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BLOQUE D
INCAPACITACION LEGAL Y CERTIFICADO DE MINUSVALIA

27.- Su familiar enfermo, ¢esta incapacitado judicialmente o en proceso?

Situacioén judicial
Incapacitado
En proceso
Ninguna de las dos anteriores

28.- En el caso de encontrarse su familiar incapacitado judicialmente ¢quién es el tuto?
Especificar el parentesco y edad del tutor con el tutelado (padre, madre, agencia de tu-
tela de adultos. ...)

29.- ;Han solicitado el Certificado de Minusvalia oficialmente en el Centro Base de su
zona?

Sl
NO

30.- ;Tiene su familiar actualmente el Certificado de Minusvalia?

SI
NO

31.- En caso afirmativo ¢qué porcentaje tiene reconocido?



E ANEXO Ill. CUESTIONARIOS B

32.- ;Ha abandonado usted actividades de ocio o ludicas (vacaciones, salidas con ami-
gos.....) desde que aparecio la enfermedad de su familiar?

Sl
NO

33.- {Ha supuesto la enfermedad de su familiar una sobrecarga emocional para usted
o el resto de su familia?

Sl
NO
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BLOQUE E
EVALUACION DE LOS RECURSOS

34.- Nos gustaria conocer de los siguientes recursos cuéles ha utilizado su familiar a
lo largo de su vida, y qué grado de satisfaccion le han producido.
Los items del grado de satisfaccion son:

1= MUY INSATISFECHO

2= BASTANTE INSATISFECHO

3= NI SATISFECHO, NI INSATISFECHO
4= BASTANTE SATISFECHO

5= MUY SATISFECHO

Por ejemplo: Si su familiar ha estado varias veces en urgencias del Hospital, a lo largo
de su vida y el grado de satisfaccion medio ha sido bastante satisfecho tendria que ro-
dear el numero 4 (como aparece reflejado en el ejemplo).

TIPO DE RECURSO Utilizado a lo
largo de su vida

Urgencias de Hospital 12345
\J
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TIPO DE RECURSO

Utilizado a lo
largo de su vida

Urgencias de Hospital

1 345

Urgencias a domicilio (Personarse
urgentemente el médico en casa)

Hospital de Dia

Centro de Dia

Centro de Rehabilitacion Psicosocial

Centro de Rehabilitacion Laboral

Piso supervisado

Mini — residencia

Pensiones concertadas

Consulta con psiquiatra de su
servicio de salud mental

e N e N e N N Y Y Y Y=Y

Visitas a domicilio desde su Centro
de Salud Mental

-—

Otros servicios proporcionados
desde su Centro de Salud Mental

Consulta Psiquiatrica Privada

Centro Especial de Empleo

Tramite de pensiones

Recursos para la busqueda de
empleo

_ | - -

Atencion a domicilio desde
asociaciones

Otras actividades en asociaciones

Visitas a los juzgados

Ingresos involuntarios

Ingresos en Hospital Privado

Consulta Psicologica Privada

_—f A A A -

Consultas externas al hospital
(acudir a las consultas del psiquiatra
en el propio hospital)

N NININININ| N N ININININ N N INININININININ NN
w WWWWWw| w W WWwwl w w W WWWW W W W w
B AR |B|AR b IR S N N R R
(¢} oo o o |jojoo| O»n (¢} O |jajaa|oa|jo|jo|o| O,

Unidad de hospitalizacion breve

(ingresos en crisis) 12345
Unidad de hospitalizacion media
estancia (6 meses — 1 afio) 12345
Unidad de hospitalizacion larga
estancia (1 afio — indefinido) 12345
Centro de acogida de San Isidro u
otros 12345
Teléfono de la Esperanza 12345
Otros recursos (Especificar)

12345

97
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35.- Indique de entre todos los anteriores qué recursos cree que necesité y que no le
proporcionaron.

36.- A continuacion se presentan ayudas que ustedes pueden haber recibido. Sefale
con una X, quién se las proporcioné y su grado de satisfaccion.

Los items del grado de satisfaccion son:

1= MUY INSATISFECHO

2= BASTANTE INSATISFECHO

3= NI SATISFECHO, NI INSATISFECHO
4= BASTANTE SATISFECHO

5= MUY SATISFECHO

Ejemplo: Si usted ha recibido la ayuda siguiente desde la sanidad publica siendo infor-
mado de como funcionan los farmacos, y esa ayuda no ha sido proporcionada por nin-
gun otro organismo con el que se ha relacionado, y el grado de satisfaccion con esa
informacion es bastante satisfecho, tendria que rodear el numero 4 en la columna de
“sanidad publica” y dejar las otras columnas en blanco como aparece a continuacion:

TIPO DE AYUDA Sanidad Publica | Sanidad Privada Asociacion

Ser informado de cdmo
funcionan los farmacos 12 3@ 5 IS L

En caso de que esa ayuda haya sido proporcionada por més de un organismo, tendria
que valorar el grado de satisfaccion conseguido por usted con cada organismo.



[ ANEXO IIl. CUESTIONARIOS |

PROPORCIONADO

TIPO DE AYUDA Sanidad Publica | Sanidad Privada Asociacion
Entender desde el
principio lo que ocurre 12345 12345 12345
Pautas de
comportamiento ante la 12345 12345 12345
conducta de mi familiar
Ser informado de como
funcionan los farmacos 12345 12345 12345
Conseguir mejorar mi 12345 12345 12345
estado emocional
Manejarme con los
recursos legales 12345 12345 12345
Conseguir una alternativa
residencial para mi 12345 12345 12345
familiar
Hablar con otros 12345 12345 12345
familiares
Recursos laborales para | ¢ 5 5 4 g 12345 12345
mi familiar
Actividades de ocio y 12345 12345 12345
tiempo libre
Informacién sobre
ayudas econémicas 12345 12345 12345
Comunicacién con los
profesionales que 12345 12345 12345
atienden a mi familiar
Informacién sobre los
recursos a los que puedo 12345 12345 12345
acceder

37.- De estas ayudas, ¢hubo alguna que le hubiera gustado recibir y que no recibi6?

Sl
NO

38.- En caso afirmativo, explica el motivo:

iMUCHAS GRACIAS POR SU COLABORACION!




ANEXO IV. RELACION DE PERSONAS QUE

B <
PARTICIPARON EN ESTA INVESTIGACION

-

AMAFE: M2 del Puerto Garcia, Alejandro Bello, Maria Ferreira, Rocio Valera, Cristina Diaz,
Lourdes Castellanos, Lidia Luna, Fuencisla Cuesta, Alba Castroviejo e Ignacio Garcia.
ASAM: M2 Esther Cantero, Isabel de La Parra, Blanca Jiménez; José M2 NUfiez y Margarita
Sanchez.

ALUSAMEN: Ismael Anaya y Raquel Del Olmo.

AFAEM 5: Eva M? Barata y Lorena Zaldivar.

MENTE Y SOCIEDAD: Pilar Resino.

AFAEMO: Josefina Aneyro.

AFEM V: Margarita Sola y Concepcién Tamayo.

MENSANA: Mariola Vitutia

ASAVI: Nuria Asenjo, Julia Sanchez y Sofia Odiaga.

AUSMEN: Rosario Alice Valdelomar y Elena Guerra.

APASEV: M2 Carmen Rodriguez y Begofia Gonzélez.

AFAEP: M2 Victoria Mazo y Susana Gonzalez.

AFASAME: Esperanza Montero e Ivan Lucas.

PSIQUIATRIA Y VIDA: Silvia Nieto, Moénica Pineda y Elena Gémez.

AFEMAN: José Angel Gonzalez

AFEM: Silvia Benito, Silvia M2 Salido, Laura Lopez y Eva M? Garcia.

ASAV: Paula y Alejandra

APISEP: Ana Mondelo

ASOCIACION BIPOLAR DE MADRID: Andrés Torras

AFAMAR y ASAMA por facilitarnos el trabajo en su sede para la seleccién de la muestra
y posterior aplicacion de los cuestionarios.



